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RESUMEN 

El modelo predominante de atención paliativa (AP) se centra en las 

enfermedades crónicas oncológicas (ECO). Sin embargo, la AP debe extenderse 

también, a todas las personas con enfermedades crónicas no oncológicas 

(ECNO)  con el fin de mejorar su calidad de vida. Conocer la magnitud de 

necesidad de AP es fundamental para generar una orientación en la planificación 

de las políticas públicas actuales y de futuras pandemias. Esta necesidad de AP 

se puede determinar por métodos directos utilizando instrumentos de pesquisa 

o, por métodos indirectos con estimación a partir de registros de defunciones. 

Objetivos: Determinar la necesidad de AP en personas no fallecidas con 

enfermedades crónicas avanzadas (ECA) en Dirección de Administración de 

Salud Municipal (DAS) Santa Juana, Región del Biobío durante el período 

pandémico. Determinar la probabilidad de mortalidad por ECA en el periodo pre-

pandémico y período pandémico en la Región del Biobío. 

Metodología: El paradigma que sustentó este estudio fue el positivismo, guiando 

una investigación cuantitativa, con diseño descriptivo, transversal, correlacional 

y predictivo; que tuvo dos momentos de aplicación y análisis metodológico. 

Primero; por método directo, se aplicó Instrumento NECPAL Chile por 

profesionales de enfermería, quienes respondieron acerca de los registros de 

personas con enfermedades crónicas a las cuales proporcionan cuidados de 

salud de manera habitual, que están inscritas y recibiendo atención en DAS Santa 
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Juana, Región del Biobío. El diseño muestral fue de tipo no probabilístico, por 

cuotas y el análisis de los datos fue mediante estadística descriptiva para la 

selección de variables e identificación de los factores clínicos de severidad, 

progresión y fragilidad más prevalentes que inciden en la necesidad de AP y 

mortalidad a 12 meses. Posteriormente; por método indirecto, la muestra utilizada 

fue el 100% de los registros de defunciones por enfermedades crónicas en la 

Región del Biobío entre el año 2010 al 2022, los cuales se analizaron mediante 

estadística descriptiva para estimar de manera indirecta la necesidad de AP. Al 

mismo tiempo, se aplicaron diferentes modelos estadísticos de clasificación y/o 

predicción para conocer las variables biosociodemográficas que contribuyen a la 

mortalidad por ECA. 

Resultados: En la estimación directa de necesidad de AP en DAS Santa Juana, 

los resultados revelaron un 58,9% de requerimiento potencial de AP; 

mayoritariamente en el grupo etario adulto mayor y de sexo femenino (56,4%), 

con prevalencia dominante de enfermedad renal crónica y enfermedad pulmonar 

obstructiva crónica, tanto en hombres como en mujeres. En la estimación 

indirecta de necesidad de AP en la Región del Biobío, el 76,25% de las muertes 

por ECNO y ECO, representó un total de 77.618 personas durante el periodo de 

estudio y que habrían requerido AP. De este grupo, el 26,17% fueron defunciones 

por ECO que probablemente se incorporaron al Programa Nacional de Alivio del 

Dolor y Cuidados Paliativos del Cáncer. Sin embargo, el 50,09% fueron 

defunciones por ECNO, lo que representa 50.983 personas en la Región del 
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Biobío que fueron excluidas AP; de los cuales un 81,49% correspondía a 

personas mayores de 65 años. 

Conclusiones: La estimación directa e indirecta de la necesidad de AP, permite 

visibilizar los requerimientos de cuidados de las personas con ECA, y otorgar un 

insumo relevante que puede facilitar al sistema de salud la toma de decisiones 

en la inclusión y cobertura de programas gubernamentales; que, por 

consiguiente, mejore la calidad de vida en este grupo de la población y humanice 

el cuidado en etapas avanzadas de la enfermedad.  

Palabras Clave: Enfermedad Crónica, Cuidados Paliativos, Evaluación de 

Necesidades, Equipo de Atención al Paciente.  
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ABSTRACT  

The predominant model of palliative care (PC) focuses on chronic oncological 

diseases (COD). However, PC should also be extended to all people with chronic 

non-oncological diseases (CNOD) in order to improve their quality of life. Knowing 

the magnitude of the need for PC is essential to generate guidance in planning 

current public policies and future pandemics. This need for PC can be determined 

by direct methods using research instruments or by indirect methods with 

estimation from death records. 

Objectives: Assess the demand for PC among living individuals dealing with 

advanced chronic diseases (ACE) the Municipal Health Administration Directorate 

(DAS) of Santa Juana, located in the Biobío Region, during the pandemic period. 

Determine the probability of mortality due to ACE in both the pre-pandemic and 

pandemic periods within the Biobío Region. 

Methodology: This study was grounded in the positivist paradigm, guiding a 

quantitative investigation that employed a descriptive, cross-sectional, 

correlational, and predictive design. The research process unfolded in two distinct 

phases. In the first phase, a direct method was utilized. The NECPAL Chile 

Instrument was administered by nursing professionals. They provided responses 

based on the health records of individuals with chronic diseases whom they 

regularly attended to and who were registered patients in DAS Santa Juana, 

Biobío Region. The sampling approach employed was non-probabilistic, quota-
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based, and data analysis involved descriptive statistics. These statistics were 

used for variable selection and the identification of prevailing clinical factors 

related to severity, progression, and frailty that impact the need for PC and 12-

month mortality. Subsequently, in the second phase, an indirect method was 

employed. The sample included 100% of records deaths resulting from chronic 

diseases in the Biobío Region during the period from 2010 to 2022. Descriptive 

statistics were applied to indirectly gauge the demand for PC. Simultaneously, 

various statistical classification and prediction models were employed to 

comprehend the bio-sociodemographic variables contributing to mortality due to 

ACE.  

Results: In the direct estimation of the need for PC in DAS Santa Juana, the 

results revealed a 58.9% potential requirement for PC; mostly in the older adult 

and female age group (56.4%), with a dominant prevalence of chronic kidney 

disease and chronic obstructive pulmonary disease, both in men and women. In 

the indirect estimate of the need for PC in the Biobío Region, 76.25% of deaths 

due to CNOD and COD, represented a total of 77,618 people during the study 

period and who would have required PC. Of this group, 26.17% were deaths due 

to COD that were probably incorporated into the National Cancer Pain Relief and 

Palliative Care Program. However, 50.09% were deaths due to CNOD, which 

represents 50,983 people in the Biobío Region who were excluded PC; of which 

81.49% corresponded to people over 65 years of age. 
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Conclusions: The direct and indirect estimation of the need for PC makes visible 

the care requirements of people with ACE, and provides relevant input that can 

facilitate the health system in making decisions on the inclusion and coverage of 

government programs; which, consequently, improves the quality of life in this 

population group and humanizes care in advanced stages of the disease. 

Keywords: Chronic Disease, Palliative Care, Needs Assessment, Patient Care 

Team. 
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1. INTRODUCCIÓN 

1.1 ANTECEDENTES GENERALES  

A nivel mundial la población envejece progresivamente y las enfermedades 

crónicas no transmisibles (ECNT) constituyen la principal causa de mortalidad 

[1]. 

Cada año mueren 41 millones de personas por ECNT, lo que representa el 71% 

de la mortalidad en el mundo. Estas enfermedades afectan en gran manera a 

personas que habitan en países de ingresos bajos y medios, donde ocurren más 

de las tres cuartas partes de muertes (32 millones) por ECNT. A menudo se 

asocian con grupos de mayor edad, pero la evidencia muestra que 15 millones 

de todas las muertes atribuidas a las ECNT se producen entre los 30 y los 69 

años [2]. 

El Informe de Estadísticas Sanitarias Mundiales de la Organización Mundial de 

la Salud (OMS) [1], señaló que las ECNT representan 7 de las principales 10 

causas de muerte a nivel mundial, lo que revela un aumento exponencial en su 

impacto durante el periodo 2000-2019. Las principales causas de muerte en el 

mundo por ECNT en 2019 fueron las enfermedades cardiovasculares (17,9 

millones de muertes, que representa el 44% de todas las muertes por ECNT), los 

cánceres (9,3 millones, 23% de todas las muertes por ECNT), las enfermedades 

respiratorias (4,1 millones, el 10% de todas las muertes por ECNT) y la diabetes 

(1,5 millones de muertes, el 4% de todas las muertes por ECNT) [3]. 
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En la Región de las Américas, la principal causa de muerte de la población 

también se asocia a las ECNT, impactando profundamente el bienestar de las 

personas, sus familias y al mismo tiempo generando una gran carga social y 

económica [4,5]. 

Los últimos datos epidemiológicos en Chile señalan que el total de defunciones 

registradas en el país ha aumentado un 19,2% en los últimos 11 años, pasando 

de 91.965 en 2009 a 109.658 en 2019, donde los principales grupos de causas 

de mortalidad fueron los tumores o neoplasias con 28.492 defunciones (26%), 

seguido de las enfermedades del sistema circulatorio con 28.079 defunciones 

(25,6%), las enfermedades del sistema respiratorio con 13.864 defunciones 

(12,6%), otras causas externas de morbilidad y de mortalidad con 8.065 

defunciones (7,4%); y enfermedades del sistema digestivo con 7.996 defunciones 

(7,3%) [6]. 

Durante las últimas décadas, en Chile se ha observado un acelerado 

envejecimiento de la población. Entre 1950 y 2015 aumentó en 25 años la 

expectativa de vida de los chilenos y en menos de tres décadas, el grupo de 

mayores de 60 años pasó de ser el 10% del total de la población del país al 20%. 

Este cambio en la pirámide poblacional ha determinado un progresivo aumento 

de enfermedades no transmisibles, lo que se proyecta en mayores 

requerimientos de cuidados generales y paliativos, especialmente en etapas 

avanzadas de las enfermedades crónicas y final de la vida [6]. 
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Del mismo modo, la Encuesta Nacional de Salud 2016-2017, ajustada a los 

resultados del último Censo en el país, evidenció que de los 14 millones de 

adultos de 15 años y más que habitan en Chile, el 78,5% viven con 2 o más 

enfermedades crónicas simultáneas que requerirían ser atendidas al menos una 

o dos veces al año y para toda la vida [7,8]. 

En cuanto a la identificación y pesquisa de pacientes con ECNT se ha estimado 

que del 100% de las personas que padecen estas enfermedades, sólo se 

diagnostica el 50% de ellas; y que de esas personas diagnosticadas sólo se trata 

el 50%. Así también de esas personas tratadas, sólo el 50% tiene la enfermedad 

bajo control y de las personas que tienen la enfermedad bajo control, sólo se 

controla con éxito el 50% de ellas. Entonces, se puede señalar que menos del 

10% de las personas que tienen ECNT tienen controlada con éxito su 

enfermedad. Por consiguiente, la escasa pesquisa y control deficiente de las 

ECNT conduce a resultados poco favorables en la condición de salud de este 

grupo de personas [9]. 

La carga de enfermedad crónica es creciente y genera grandes costos, por las 

necesidades de cuidados sobre todo en las etapas más avanzadas, afectando la 

calidad de vida y empobreciendo a los más necesitados [10]. 

Diversos autores hacen referencia a un subgrupo de las enfermedades crónicas, 

denominadas ECA, las cuales entre sus características destacan cronicidad con 

distinto grado de complejidad y demandas; pero que a la vez tiene asociado un 
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pronóstico de vida limitado y que evolucionará progresivamente a mediano plazo 

hacia el final de la vida [11,12]. Al respecto, la atención y cuidados que necesitan 

estas personas con ECA requiere conocer los aspectos clínicos, éticos y 

organizativos de las instituciones de salud, para que puedan responder con 

mayor efectividad a sus necesidades. Así, uno de los retos importantes, consiste 

en cómo incorporar el modelo paliativo en todos estos pacientes de manera 

precoz y progresiva. Para ello, se debe superar la consideración convencional de 

los cuidados paliativos, centrada en la atención institucional específica de 

enfermos terminales de cáncer con pronóstico de sólo semanas de vida; además, 

combinar las medidas paliativas con las medidas curativas, de manera flexible y 

excluyente de la dicotomía curativa/paliativa [13]. 

En consonancia con lo anterior, la OMS ha señalado que los Cuidados Paliativos 

son “la asistencia paliativa cuyo enfoque busca mejorar la calidad de vida de los 

pacientes y sus familias al afrontar los problemas asociados con una enfermedad 

potencialmente mortal, lo que se logra gracias a la prevención y el alivio del 

sufrimiento por medio de la identificación temprana, la evaluación y el tratamiento 

de problemas físicos, psicosociales y espirituales” [14]. No obstante, se estima 

que más de 56,8 millones de personas requieren cuidados paliativos cada año 

(31,1 millones antes de la etapa final de vida y 25,7 millones en la etapa final de 

vida), donde la mayoría de esas personas (67,1%) son adultos mayores de 50 

años que viven en países de ingresos bajos y medios. Actualmente, a nivel 
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mundial, tan sólo un 12% de las personas que necesitan asistencia paliativa la 

reciben [15,16]. 

Si se considera las agrupaciones regionales de los países estados miembros de 

la OMS, a nivel regional en América el porcentaje de adultos que necesitan 

cuidados paliativos corresponde al 14,1%, situándonos en el cuarto lugar a nivel 

mundial en cuanto a requerimientos de asistencia paliativa [16]. 

La OMS fue pionera en elaborar una estrategia de salud pública para que los 

países abordasen los cuidados paliativos mediante políticas apropiadas, con 

disponibilidad adecuada de medicamentos, educación a los responsables 

políticos, trabajadores de la salud y el público general; así como la 

implementación de servicios de atención paliativa en todos los niveles de salud 

[17]. A su vez, la Asociación Latinoamericana de Cuidado Paliativo (ALCP) 

publicó en 2012 la 1ª edición del Atlas de Cuidado Paliativo de Latinoamérica, 

donde reveló la situación de asistencia paliativa en los países de la región y 

otorgó las primeras sugerencias respecto a las directrices a seguir en dicha 

materia. Si bien en la actualidad la ALCP en la 2ª Edición del Atlas en el año 2020 

ha señalado que se observan avances, también ha indicado que el abordaje e 

implementación son todavía insuficientes, así como el compromiso y obligación 

de los gobiernos en otorgar cuidados paliativos según estas directrices [18,19]. 

El IX Congreso Latinoamericano de Cuidados Paliativos realizado por la ALCP el 

2018 en Chile, tuvo como lema "Cuidados Paliativos para todos", dando a 
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conocer que esto es uno de los objetivos y desafíos para Latinoamérica en los 

próximos años [18]. No obstante, la provisión de cuidados paliativos en 

Latinoamérica está focalizada mayoritariamente en personas con enfermedades 

crónicas avanzadas oncológicas (ECAO) quedando así excluidas del modelo de 

cuidados paliativos las personas con enfermedades crónicas avanzadas no 

oncológicas (ECANO). Es importante reconocer los beneficios que obtendrían las 

personas con ECANO al recibir atención paliativa, donde los ejes fundamentales 

del modelo son: la evaluación multidimensional de las necesidades, la revisión 

de la situación de las enfermedades, la adecuación terapéutica, la identificación 

de los valores, preferencias y planificación de decisiones anticipadas; realizando 

una gestión de casos que propone una atención preventiva, integral e 

incorporada en cada servicio [13]. En Chile, se espera que la reciente Ley 21.375 

promulgada en Octubre de 2021 que consagra los cuidados paliativos y los 

derechos de las personas que padecen enfermedades terminales o graves, así 

como la Orientación Técnica Cuidados Paliativos Universales impulsada por el 

MINSAL en 2022 con el propósito de generar las bases clínicas necesarias para 

la implementación de los CP Universales y apoyar el desarrollo de las 

competencias requeridas por los profesionales en la atención al usuario, 

considerando la multidimensionalidad del proceso: físico, psicológico, social y 

espiritual;  pueda dar un impulso hacia la ampliación progresiva de la atención 

paliativa en las personas con ECANO [20, 21]. 
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En este contexto, uno de los desafíos actuales es la identificación precoz de 

necesidades de atención paliativa en personas con enfermedades crónicas 

avanzadas (ECA), debido a que, recientemente en Chile se han validado y de 

manera incipiente se están implementado instrumentos específicos [22,23] para 

la pesquisa desde los equipos de salud que los atienden y, por otra parte, no se 

cuenta con estadísticas epidemiológicas específicas en cuanto a ECA. Esto 

último, porque los datos, generalmente se encuentran incluidos en el macro 

grupo de las Enfermedades Crónicas [13].  Si bien, los pacientes y sus familias 

son los primeros en identificar las necesidades de atención paliativa, muchas 

veces éstos no verbalizan o no tienen la oportunidad de expresarlas al equipo de 

salud y según lo mencionado en párrafos anteriores, se estima que sólo un bajo 

porcentaje de personas que necesitan atención paliativa, la reciben. Por lo tanto, 

es relevante considerar mecanismos que apoyen la pesquisa de las reales 

demandas de las personas con ECA [24,25].   

En los últimos años se han desarrollado a nivel internacional métodos directos 

como instrumentos, que consideran la visión objetiva de los profesionales de 

salud que tienen a su cargo pacientes con enfermedades crónicas. Esto permite 

identificar a aquellos pacientes que se encuentran en etapa avanzada de una 

enfermedad crónica, favoreciendo así, la detección de necesidades e inicio 

temprano de la atención paliativa en ese grupo de pacientes [13]. Uno de los 

instrumentos o método directo es el NECPAL, el cual permite pesquisar la 

necesidad de atención paliativa, estimar su prevalencia y secundariamente 
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predecir la mortalidad a 12 meses en personas con enfermedades crónicas 

avanzadas [26,27,28,29]. Por otra parte, diversos estudios han utilizado métodos 

indirectos de obtención de los datos [30,31], tales como la estimación pasada de 

necesidad de atención paliativa en personas con ECA a partir de los registros de 

defunción, proyectando a su vez estas necesidades de atención paliativa a largo 

plazo [32]. Por lo tanto, la medición directa e indirecta en la población general, y 

en especial en las personas con enfermedades crónicas, pudiese ser de gran 

utilidad para conocer la epidemiología real de las enfermedades crónicas 

avanzadas y determinar así, una aproximación de las correspondientes 

necesidades de atención paliativa en personas con ECA.  

No es posible desconocer en la realización de este estudio, el contexto generado 

por la pandemia de COVID-19 que según lo señalado en estudios recientes 

[33,34,35,36], expuso la frágil naturaleza de los sistemas de salud para responder 

en paralelo tanto a las amenazas del COVID-19 como a aquellas que surgen de 

las enfermedades crónicas no transmisibles, cuya prevalencia incrementa los 

riesgos de la gravedad y muerte por COVID-19 entre las poblaciones que viven 

con este tipo de patologías. Estos estudios, consideran que centrarse únicamente 

en la atención del COVID-19 es un error debido a que el impacto de la pandemia 

no se debe sólo a la acción del virus, sino que a su interacción con las 

enfermedades crónicas y los sistemas de salud débiles o fragmentados. Por lo 

tanto, comprender la necesidad de atención paliativa en este contexto, es 

esencial en la planificación de las políticas públicas de salud. El Gobierno de 
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Chile se encuentra en un momento de cambio e inclusión universal de todas las 

personas con enfermedades crónicas avanzadas al Programa de Alivio del Dolor 

y Cuidados Paliativos [25], el cual desde su inicio consideró sólo a las ECAO, y 

actualmente mediante la Ley 21.375 se incluye a las ECANO [20]; por lo que 

sería de gran utilidad identificar y estimar las necesidades de atención paliativa, 

en al menos, una región del país, como es la región del Biobío.  

El propósito de este estudio está orientado a determinar la necesidad de atención 

paliativa en personas con ECA; de manera directa aplicando el instrumento 

NECPAL CHILE en DAS Santa Juana de la Región del Biobío y; de manera 

indirecta, a partir de registros de defunciones considerando el período pre-

pandémico y pandémico por COVID-19. 
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1.2 JUSTIFICACIÓN Y RELEVANCIA DEL ESTUDIO 

La OMS señala que 56,8 millones de personas en el mundo necesita cuidados 

paliativos cada año, donde el principal grupo de enfermedades que los requieren 

son las neoplasias malignas (28,2%), VIH/SIDA (22,2%), enfermedades 

cerebrovasculares (14,1%), demencia (12,2%), enfermedades pulmonares (5%). 

Además, un 88% de las personas que necesitan cuidados paliativos no tienen 

acceso a ellos. Por lo tanto, se evidencia la necesidad imperiosa de incorporar la 

atención paliativa para las enfermedades no oncológicas [16]. 

En 2018 la Comisión Lancet publicó un informe el cual señala que la necesidad 

de cuidados paliativos ha sido ignorada incluso en los Objetivos de Desarrollo 

Sustentable (ODS) y que la comunidad mundial de la salud tiene la 

responsabilidad de cerrar el abismo de acceso en el alivio del dolor y otros tipos 

de sufrimiento durante el ciclo vital y al final éste, causados por condiciones de 

salud que limitan y amenazan la vida. También declara que los cuidados 

paliativos y el alivio del dolor son elementos esenciales de la cobertura universal 

de salud [37]. 

A nivel local, la atención paliativa en Chile está integrada al Sistema Nacional de 

Salud a través de la ley de patología GES y está presente en los 29 Servicios de 

Salud, a través de 69 Unidades del Programa Nacional Alivio del Dolor y 

Cuidados Paliativos. Al respecto, informes internacionales reconocen que Chile 

tiene un buen nivel de desarrollo de los cuidados paliativos, los cuales están en 
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una etapa de integración preliminar con las políticas de salud estándar. Estos 

estudios identificaron fortalezas como el compromiso de las autoridades con los 

cuidados paliativos en enfermedades oncológicas, presencia de equipos de 

trabajo multidisciplinarios, creación de manuales, normas y protocolos para el 

manejo de síntomas con criterios unificados de atención, existencia de base de 

datos para evaluar progresos respecto a las metas propuestas, arsenal 

farmacológico adecuado a las necesidades, número creciente de prestadores 

públicos y privados, etc. Sin embargo, también se identificaron debilidades donde 

destaca que la provisión de cuidados paliativos está focalizada sólo en pacientes 

oncológicos, quedando fuera de cobertura los pacientes con enfermedades no 

oncológicas; lo que constituye un gran desafío para el sistema de salud de 

nuestro país, con el fin de satisfacer las necesidades de las personas afectadas 

por estas patologías que son variadas, complejas, persisten en el tiempo, con un 

pronóstico de vida limitado, que requieren atención de salud permanente para 

prevenir su progresión y controlar la sintomatología [18,19].  

Actualmente, se cuenta con las condiciones apropiadas para poder lograr lo 

antes mencionado, debido a que la Ley 21.375 que entró en vigencia en Marzo 

de 2022 tiene por finalidad reconocer, proteger y regular, sin discriminación, el 

derecho a atención de salud de las personas que padecen una enfermedad 

terminal o grave, y establece que los cuidados paliativos pueden mejorar la 

calidad de vida de estas personas, mediante la prevención y alivio de sus 

padecimientos, con una detección temprana de las necesidades, adecuada 
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evaluación y tratamiento oportuno de los problemas de salud físicos o 

psicológicos [20].  

En este contexto, la Declaración de Astaná en la Conferencia Mundial sobre APS 

realizada 25-26 de Octubre de 2018 en Kazajistán [38]; instruyó que los servicios 

de promoción, prevención, curación, rehabilitación, y la atención paliativa deben 

ser accesibles a todos; poniendo en relevancia la gestión y coordinación que se 

debiese realizar desde la APS para lograr la identificación de necesidades de 

cuidado paliativo en las personas inscritas en el sistema de salud primaria y 

responder a dichas demandas de salud. Esto podría ser plenamente logrado en 

Chile, dado que el Modelo de Atención Integral de Salud Familiar y Comunitaria 

(MAIS) utilizado en APS, facilita la interacción entre el equipo de salud y los 

usuarios de manera permanente, a través de las acciones de promoción, 

prevención, control y rehabilitación de enfermedades según sean las 

necesidades de las personas [39]. 

Existe un vacío de conocimiento en cuanto a reconocer el momento de inclusión 

del paciente con ECA en la atención paliativa. Los criterios utilizados 

actualmente, no son universales y se basan en factores poco claros como, por 

ejemplo, la posibilidad de curación de la enfermedad, el pronóstico, la expectativa 

de vida o una combinación de factores; dependientes principalmente sólo de lo 

que determine el médico tratante [13]. El excesivo optimismo en la valoración de 

la expectativa de vida y la falta de atención respecto a los cambios en la condición 
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de los pacientes por parte de los profesionales también puede significar que la 

necesidad de atención paliativa no sea identificada a tiempo [40]. Para ello, la 

aplicación del Instrumento NECPAL CHILE se estima útil para obtener un cribaje 

poblacional y estimación de las necesidades en personas con ECA; no obstante, 

faltan resultados iniciales que permitan evaluar su aplicación inicial y proyectar 

de manera más objetiva la real necesidad de atención paliativa. 

Los resultados de este estudio podrían permitir a futuro la transformación del 

Programa de Cuidados Paliativos, que aún cuenta con escasa cobertura para 

enfermedades no oncológicas. Según la evidencia, esto conllevaría a una mejora 

en la calidad de vida no sólo de las personas que padecen la enfermedad sino 

también en sus familias y cercanos, dado que constituye una problemática social 

importante [18,19]. 

Por otra parte, en el ámbito de las ciencias de la salud y más específicamente en 

el área disciplinar de enfermería, es necesario reconocer y valorar el aporte 

profesional en cuidados paliativos, que aún tiene escasa visibilización en nuestro 

país. Si bien es cierto, que se han realizado esfuerzos para hacer que los 

cuidados tengan un valor cuanti-cualitativo en el proceso de atención y en las 

organizaciones sanitarias, aún faltan muchas acciones por desarrollar [41,42]. 

En 2017 la American Nurses Association (ANA) en conjunto con el Hospice and 

Palliative Care Nurses Association (HPCNA) hizo un llamado y una declaración 

señalando “Las Enfermeras deben liderar y transformar los cuidados paliativos” 
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al mismo tiempo entregaron recomendaciones sobre las acciones a llevar a cabo 

para liderar y transformar [43]. Dejando de manifiesto que el profesional de 

Enfermería está capacitado para abordar este desafío con compromiso en el 

cuidado, minimización del sufrimiento, en la defensa de los derechos del 

paciente, familia y comunidad y cumplir el objetivo principal de esta campaña que 

es promover el acceso y la garantía de las prestaciones de cuidados paliativos 

seguros, de calidad y centrados en la persona, para todo aquél que lo necesite 

[44]. 

En Chile, la "gestión del cuidado" es la función por excelencia que distingue al 

profesional de enfermería de otras profesiones y así lo ha reconocido la 

legislación [45]. Por lo tanto, el profesional de enfermería se encontraría 

capacitado para reconocer la complejidad de las necesidades de cuidados en 

ECA e iniciar una gestión de cuidado centrada en el paciente, para apoyar esta 

etapa de transición desde el ámbito curativo al paliativo. A la vez realizar un 

trabajo interprofesional en equipo, con la familia y las redes de apoyo; con el fin 

de reunir los recursos necesarios para que el paciente logre satisfacer sus 

necesidades de atención paliativa [46,47]. En este contexto, el profesional de 

enfermería que está en contacto continuo y directo con el paciente tendría la 

oportunidad de aplicar el Instrumento NECPAL CHILE y participar en la toma de 

decisiones e inclusión de los pacientes en el Programa de Alivio del Dolor y 

Cuidados Paliativos.  
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Por otro lado, a nivel nacional y regional existe una incipiente estimación de la 

necesidad de cuidados paliativos, y de aquellos factores que estarían 

determinando la urgente necesidad de atención paliativa en pacientes con ECA. 

Por ello, es relevante identificar de manera integral la necesidad de cuidados 

paliativos en personas con estas patologías, con la finalidad de evitar la llamada 

“parálisis pronóstica y terapéutica” que impide que se beneficien de atención 

paliativa temprana, fundamental para optimizar la atención de salud [48]. 

En el último tiempo, no se puede desconocer que el contexto sanitario por Covid-

19, relegó en general a un segundo plano los cuidados y atención de las personas 

con enfermedades crónicas. Se desconoce cómo esta situación sanitaria, habría 

impactado en la detección de enfermedades crónicas que requieren cuidados 

paliativos y en la mortalidad de éstas, por lo que este estudio considera el análisis 

de lo señalado en periodo pre-pandémico y pandémico. Por consiguiente, la 

realización de este proyecto sería un buen aporte hacia el conocimiento de la 

realidad regional e indirectamente nacional acerca de la necesidad de atención 

paliativa en las ECA [33].  
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1.3 FORMULACIÓN DEL PROBLEMA DE INVESTIGACIÓN 

El problema de investigación surge a partir de que, en Chile es necesario 

extender la atención paliativa a todas las enfermedades crónicas avanzadas; 

incluyendo a las ECNO, que constituyen 2/3 de las muertes por ECA, lo que 

proyecta un aumento en las necesidades de atención paliativa [15,16]. 

Por otro lado, el contexto pandémico generó un impacto al aumentar el riesgo de 

gravedad y muerte en personas con enfermedades crónicas. A su vez, el Modelo 

de atención de salud en pacientes crónicos [49] considera limitada medición de 

las necesidades de atención paliativa en personas con ECA y escasos estudios 

en el país [22,50,51] visibilizan la necesidad de atención paliativa en este grupo 

de la población.  

Esta realidad nacional no es ajena a la realidad local en los distintos Servicios de 

Salud de la Región del Biobío; por lo tanto, se origina la inquietud de determinar 

las necesidades de atención paliativa y mortalidad en personas con 

enfermedades crónicas avanzadas, con el fin de generar evidencia que permita 

planificar los recursos humanos y materiales en base a las reales demandas de 

la población, que facilite de manera temprana y eficaz la toma de decisiones de 

atención de salud, para mejorar la calidad de vida de estas personas y humanizar 

el cuidado en las etapas avanzadas de la enfermedad. 
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En este contexto, surge la siguiente pregunta de investigación: 

• ¿Cuál es la necesidad de atención paliativa de las personas con 

enfermedades crónicas avanzadas en la Región del Biobío durante el 

periodo pre-pandémico y pandémico por COVID-19?. 
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2. MARCO REFERENCIAL 

MARCO CONCEPTUAL 

Los referentes conceptuales que describen, dan identidad y significado al 

fenómeno de estudio en esta investigación, son Enfermedad Crónica, 

Enfermedad Crónica Avanzada y Atención Paliativa, detallados a continuación: 

2.1 ENFERMEDAD CRÓNICA 

2.1.1 DEFINICIÓN DE ENFERMEDAD CRÓNICA 

La enfermedade crónica es definida de diversas maneras, según su contexto. En 

algunas ocasiones se le denomina “enfermedad no transmisible” o “enfermedad 

no comunicable” para diferenciarla de la enfermedad infectocontagiosa y en otro 

ámbito, también se menciona como “enfermedad relacionada con el estilo de vida 

o el comportamiento” [52]. 

La OMS define enfermedad crónica como “enfermedad de larga duración, por lo 

general de progresión lenta y que es el resultado de una combinación de factores 

genéticos, fisiológicos, ambientales y de comportamiento” [2]. Otros autores la 

describen como “enfermedad que tiene un curso prolongado o de larga duración 

(tres meses o más), lenta progresión, posibilidad de ausencia de síntomas en su 

inicio, ausencia de curación en algunos casos, con posibilidad de prevenirlas y/o 

controlarlas” [53]. El Centro de Control y Prevención de Enfermedades (CDC) la 

define como “una afección que dura 1 año o más; que requiere atención médica 

continua, que limita las actividades de la vida diaria o ambas” [54]. 
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2.1.2 EPIDEMIOLOGÍA DE LA ENFERMEDAD CRÓNICA 

El cambio en el perfil epidemiológico, desde mediados del siglo XXI, trasladó las 

prioridades de atención de salud desde las enfermedades infectocontagiosas 

hacia las enfermedades crónicas no transmisibles, las cuales constituyen la 

primera causa de morbimortalidad a nivel mundial. Cada año fallecen 41millones 

de personas a causa de las ECNT, lo que equivale al 71% de las muertes que se 

producen en el mundo [55]. 

El Informe de Estadísticas Sanitarias Mundiales de la OMS 2020, señaló que en 

Chile un 85% de las muertes tuvo como causa las ECNT y se estimó que las 

personas entre 30 y 70 años tienen un 12% de probabilidad de muerte prematura 

por ECNT [56]. A su vez, el Departamento de Estadísticas e Información de Salud 

(DEIS) en su Tablero Público de datos digitales [57] evidenció que, a nivel 

nacional las estadísticas de defunciones por causa básica de muerte, en gran 

medida estuvieron asociadas a enfermedades no oncológicas. 

La OMS señala dentro de las principales enfermedades crónicas a las 

enfermedades cardiovasculares, cáncer, enfermedades respiratorias y diabetes 

[2,52]. Otros autores incluyen en esta categoría a las enfermedades mentales, 

los trastornos musculoesqueléticos, los trastornos genéticos, los trastornos de la 

visión y audición [53]. Al respecto, en la Tabla 1 se observa que, a nivel nacional 

en 2018 hubo un total 106.796 defunciones, donde las Enfermedades 

Oncológicas (Tumores-Neoplasias) representaron un 26,1% y las defunciones 
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por Enfermedades No Oncológicas un 73,9%. Cifras similares se reportaron para 

la Región del Biobío, que tuvo un total de 9.921 defunciones, donde las 

Enfermedades Oncológicas (Tumores-Neoplasias) representaron un 27,4% y las 

defunciones por Enfermedades No Oncológicas representaron un 72,6%.  

Tabla 1. Defunciones por Causa Básica de Muerte, Chile 2018. 

Código 
CIE-10 

Grupo de Causas de Muerte Defunciones 
País Región del Biobío 

(n) (%) (n) (%) 

I00-I99 Enfermedades del Sistema Circulatorio 28.199 26,4% 2.584 26,1% 
C00-D48 Tumores (Neoplasias) 27.912 26,1% 2.717 27,4% 
J00-J99 Enfermedades Respiratorias 12.228 11,5% 1.124 11,3% 
K00-K99 Enfermedades del Sistema Digestivo 7.913 7,4% 841 8,5% 
E00-E90 Enfermedades Endocrinas, Nutricionales y 

Metabólicas 
4.402 4,1% 378 3,8% 

G00-G99 Enfermedades del Sistema Nervioso Central 4.217 3,9% 422 4,3% 
N00-N99 Enfermedades del Sistema Genitourinario 3.436 3,2% 298 3,0% 
F00-F99 Trastornos Mentales y del Comportamiento 2.265 2,1% 196 2,0% 
A00-B99 Enfermedades Infecciosas y Parasitarias 2.288 2,1% 187 1,9% 
X60-X84 Lesión autoinfligida intencionalmente 1.823 1,7% 182 1,8% 
O00-O99 Embarazo, parto y puerperio 51 0,1% 4 0,1% 
V01-Y98 Causas externas de mortalidad, excluye lesión 

autoinfligida 
5.892 5,5% 554 5,6% 

Sin codificación Otras causas 6.170 5,8% 434 4,4% 
TOTAL 106.796 100% 9.921 100% 

Fuente: Tablero Público Departamento de Estadísticas e Información de Salud, DEIS, Chile [57]. 
 
Debido al alto porcentaje de defunciones por Enfermedades Crónicas en Chile 

[57], será de interés revisar los datos epidemiológicos a nivel nacional como 

regional de las diversas patologías que conforman este grupo de causas de 

muerte; tales como Enfermedades del Sistema Circulatorio, Tumores 

(Neoplasias), Enfermedades Respiratorias, Enfermedades del Sistema 

Digestivo, Enfermedades Endocrinas Nutricionales y Metabólicas, Enfermedades 

del Sistema Nervioso Central y Enfermedades del Sistema Genitourinario; las 

que para efectos de registro estadístico en el país se codifican como se muestra 

en Tablas 2, 3, 4, 5, 6, 7, 8 y 9. 
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Las Enfermedades del Sistema Circulatorio (Tabla 2), se sitúan en el primer lugar 

del ranking nacional de causa de muerte en el año 2018 y se observa que hubo 

un total de 28.199 defunciones por esta causa. En este grupo de enfermedades, 

aquellas que ocasionaron mayor porcentaje de defunciones fueron las 

Enfermedades Cerebrovasculares (28,5%), Enfermedades Isquémicas del 

Corazón (28,4%) y Enfermedades Hipertensivas (21,6%). En este mismo 

contexto, en la Región del Biobío hubo 2.584 defunciones por Enfermedades del 

Sistema Circulatorio y se observaron algunas diferencias, reportándose un leve 

aumento de las Enfermedades Cerebrovasculares (31,5%), porcentaje similar en 

las Enfermedades Isquémicas del Corazón (28,3%) y menor porcentaje de 

Enfermedades Hipertensivas (17,5%). 

Tabla 2. Defunciones por Enfermedades del Sistema Circulatorio, Chile 2018 

Grupo 
Causas de Muerte 

Subgrupo de Categorías 
Causas de Muerte 

Defunciones 
País Región del Biobío 

(n) (%) (n) (%) 

 
 
 
 
 
 
 
Enfermedades del 
Sistema Circulatorio 
 
 
 
 
 
 

Enfermedades Cerebrovasculares 8.033 28,5% 814 31,5% 
Enfermedades isquémicas del corazón 8.020 28,4% 731 28,3% 
Enfermedades hipertensivas 6.088 21,6% 452 17,5% 
Otras enfermedades del corazón 4.254 15,1% 405 15,7% 
Enfermedades de las arterias, de las 
arteriolas y de los vasos capilares 

919 3,3% 106 4,1% 

Enfermedad cardiopulmonar y 
enfermedades de la circulación pulmonar  

524 1,9% 48 1,9% 

Enfermedades de las venas y de los 
vasos y de los ganglios linfáticos no 
clasificadas en otra parte 

251 0,9% 16 0,6% 

Enfermedades cardíacas reumáticas 
crónicas 

103 0,4% 12 0,0% 

Otros trastornos y los no especificados 
del sistema circulatorio 

6 0,0% 0 0,0% 

Fiebre Reumática Aguda 1 0,0% 0 0,0% 
TOTAL 28.199 100% 2.584 100% 

Fuente: Tablero Público Departamento de Estadísticas e Información de Salud, DEIS, Chile [57]. 
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Los Tumores se ubican en 2° lugar del ranking nacional de causa de muerte en 

el año 2018, con un total de 27.912 defunciones. Aquellos que ocasionaron mayor 

cantidad de defunciones fueron los Tumores malignos de los órganos digestivos 

(40,7%) y los Tumores malignos de los órganos respiratorios e intratorácicos 

(12,7%). Específicamente, en la Región del Biobío hubo 2.717 defunciones por 

Tumores (Neoplasias), observándose algunas diferencias como el aumento en la 

mortalidad por Tumores malignos de los órganos digestivos (44,9%) y un 

descenso en defunciones por Tumores malignos de los órganos respiratorios e 

intratorácicos (8,5%), respecto a los porcentajes nacionales. Ver Tabla 3. 

Tabla 3. Defunciones por Tumores (Neoplasias), Chile 2018 

Grupo 
Causas de 

Muerte 

Subgrupo de Categorías 
Causas de Muerte 

Defunciones 
País Región del Biobío 

(n) (%) (n) (%) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Tumores 
(Neoplasias) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Tumores malignos de los órganos digestivos 1.1354 40,7% 1.219 44,9% 
Tumores malignos de los órganos respiratorios e 
intratorácicos 

3.551 12,7% 232 8,5% 

Tumores malignos de los órganos genitales 
masculinos 

2.298 8,2% 226 8,3% 

Tumores malignos del tejido linfático, de los órganos 
hematopoyéticos y de tejidos afines 

2.006 7,2% 208 7,7% 

Tumor maligno de la mama 1.560 5,6% 149 5,5% 
Tumores malignos de los órganos genitales 
femeninos 

1.552 5,6% 167 6,1% 

Tumores malignos de las vías urinarias 1.520 5,4% 124 4,6% 
Tumores de comportamiento incierto o desconocido 1.120 4,0% 134 4,9% 
Tumores malignos de sitios mal definidos, 
secundarios y de sitios no especificados 

1.003 3,6% 92 3,4% 

Tumores malignos del ojo, del encéfalo y de otras 
partes del sistema nervioso central 

487 1,7% 43 1,6% 

Melanoma y otros tumores malignos de la piel 470 1,7% 41 1,5% 
Tumores malignos de los tejidos mesoteliales y de los 
tejidos blandos 

295 1,1% 27 1,0% 

Tumores malignos del labio, de la cavidad bucal y de 
la faringe 

289 1,0% 24 0,9% 

Tumores malignos de la glándula tiroides y de otras 
glándulas endocrinas 

181 0,6% 14 0,5% 

Tumores malignos de los huesos y de los cartílagos 
articulares de los miembros 

141 0,5% 11 0,4% 

Tumores benignos 82 0,3% 6 0,2% 
Tumores in situ 3 0,0% 0 0,0% 

TOTAL 27.912 100% 2.717 100% 
Fuente: Tablero Público Departamento de Estadísticas e Información de Salud, DEIS, Chile [57]. 
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Las Enfermedades del Sistema Respiratorio, se sitúan en el tercer lugar del 

ranking nacional de causa de muerte en el año 2018 y se observa que hubo un 

total de 12.228 defunciones por esta causa. En este grupo de enfermedades, 

aquellas que causaron mayor porcentaje de defunciones fueron la Influenza 

(gripe) y Neumonía (36,1%), las Enfermedades Crónicas de las Vías Aéreas 

Inferiores (29,5%) y Otras Enfermedades Respiratorias que afectan 

principalmente el intersticio (17,6%). En este mismo contexto, en la Región del 

Biobío hubo 1.124 defunciones por Enfermedades del Sistema Respiratorio, 

donde se observaron porcentajes levemente menores en Influenza (gripe) y 

Neumonía (34,2%) y en las Enfermedades Crónicas de las Vías Aéreas Inferiores 

(28,1%) y aumento en el porcentaje de Otras Enfermedades Respiratorias que 

afectan principalmente el intersticio (20,9%). Ver Tabla 4. 

Tabla 4. Defunciones por Enfermedades Respiratorias, Chile 2018 

Grupo 
Causas de 

Muerte 

Subgrupo de Categorías 
Causas de Muerte 

Defunciones 
País Región del Biobío 

(n) (%) (n) (%) 

 
 
 
 
 
 
 
Enfermedades 
Respiratorias 
 
 
 

Influenza (gripe) y neumonía 4.412 36,1% 384 34,2% 
Enfermedades crónicas de las vías respiratorias 
inferiores 

3.611 29,5% 316 28,1% 

Otras enfermedades respiratorias que afectan 
principalmente al intersticio  

2.147 17,6% 235 20,9% 

Enfermedades del pulmón debidas a agentes 
externos 

813 6,6% 83 7,4% 

Otras enfermedades del sistema respiratorio 857 7,0% 52 4,6% 
Otras infecciones agudas de las vías respiratorias 
inferiores 

154 1,3% 27 2,4% 

Otras enfermedades de la pleura 129 1,1% 18 1,6% 
Afecciones supurativas y necróticas de las vías 
respiratorias inferiores 

85 0,7% 5 0,4% 

Otras enfermedades de las vías respiratorias 
superiores 

15 0,1% 4 0,4% 

Infecciones agudas de las vías respiratorias 
superiores 

5 0,0% 0 0,0% 

TOTAL 12.228 100% 1.124 100% 
Fuente: Tablero Público Departamento de Estadísticas e Información de Salud, DEIS, Chile [57]. 
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Las Enfermedades del Sistema Digestivo (Tabla 5), se sitúan en el cuarto lugar 

del ranking nacional de causa de muerte en el año 2018 y se observa que hubo 

un total de 7.913 defunciones por esta causa. Dentro de este grupo, las 

patologías que produjeron un mayor porcentaje de defunciones fueron las 

Enfermedades del Hígado (51,2%), Otras Enfermedades de los Intestinos 

(16,7%) y los Trastornos de la Vesícula Biliar, de las Vías Biliares y del Páncreas 

(10,9%). En este mismo contexto, en la Región del Biobío hubo 841 defunciones 

por Enfermedades del Sistema Digestivo, donde se observa, en comparación a 

la realidad nacional, un considerable aumento en el porcentaje de Enfermedades 

del Hígado (59,3%) y porcentajes levemente menores en Otras Enfermedades 

de los Intestinos (15,5%) y Trastornos de las Vesícula Biliar, de las Vías Biliares 

y del Páncreas (9,2%). 

Tabla 5. Defunciones por Enfermedades del Sistema Digestivo, Chile 2018 

Grupo 
Causas de 

Muerte 

Subgrupo de Categorías 
Causas de Muerte 

Defunciones 
País Región del Biobío 

(n) (%) (n) (%) 

 
 
 
 
 
Enfermedades 
del Sistema 
Digestivo 
 
 
 
 

Enfermedades del Hígado 4.052 51,2% 499 59,3% 
Otras enfermedades de los intestinos 1.325 16,7% 130 15,5% 
Trastornos de la vesícula biliar, de las vías 
biliares y del páncreas 

862 10,9% 77 9,2% 

Otras enfermedades del sistema digestivo 584 7,4% 48 5,7% 
Enfermedades del peritoneo 414 5,2% 38 4,5% 
Enfermedades del esófago, del estómago y 
del duodeno 

371 4,7% 26 3,1% 

Hernia 208 2,6% 13 1,5% 
Enfermedades del apéndice  45 0,6% 5 0,6% 
Enteritis y colitis no infecciosa 45 0,6% 5 0,6% 
Trastornos del desarrollo y de la erupción de 
los dientes 

7 0,1% 0 0,0% 

TOTAL 7.913 100% 841 100% 
Fuente: Tablero Público Departamento de Estadísticas e Información de Salud, DEIS, Chile [57]. 
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Las Enfermedades Endocrinas, Nutricionales y Metabólicas (Tabla 6) a nivel 

nacional en 2018 causaron un total de 4.402 defunciones. Dentro de este grupo 

de patologías, las más representativas fueron Diabetes Mellitus (72,9%), 

Trastornos Metabólicos (12,0%) y Desnutrición (9,2%). En este mismo contexto, 

en la Región del Biobío hubo 378 defunciones por Enfermedades del Sistema 

Digestivo, donde si se compara con la realidad nacional se observa un 

considerable aumento en Diabetes Mellitus (76,2%) y porcentajes levemente 

menores en Trastornos Metabólicos (11,4%) y Desnutrición (8,2%).  

Tabla 6. Defunciones por Enfermedades Endocrinas, Nutricionales y Metabólicas, Chile 
2018 

Grupo 
Causas de 

Muerte 

Subgrupo de Categorías 
Causas de Muerte 

Defunciones 
País Región del Biobío 

(n) (%) (n) (%) 
 
 
 
Enfermedades 
Endocrinas, 
Nutricionales y 
Metabólicas 
 

Diabetes Mellitus 3.207 72,9% 288 76,2% 
Trastornos Metabólicos 527 12,0% 43 11,4% 
Desnutrición 405 9,2% 31 8,2% 
Trastornos de la glándula tiroides 92 2,1% 5 1,3% 
Obesidad y otros tipos de hiperalimentación 88 2,0% 7 1,9% 
Otros trastornos de la regulación de la glucosa 
y de la secreción interna del páncreas 

67 1,5% 2 0,5% 

Trastornos de otras glándulas endocrinas 15 0,3% 1 0,3% 
Otras deficiencias nutricionales 1 0,0% 1 0,3% 

TOTAL 4.402 100% 378 100% 
Fuente: Tablero Público Departamento de Estadísticas e Información de Salud, DEIS, Chile [57]. 
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Las Enfermedades del Sistema Nervioso Central (Tabla 7) a nivel nacional en 

2018 causaron un total de 4.217 defunciones. Dentro de este grupo de 

patologías, las más representativas fueron Otras Enfermedades Degenerativas 

del Sistema Nervioso (49,6%) y los Trastornos Extrapiramidales y del Movimiento 

(16,8%).En este mismo contexto, en la Región del Biobío hubo 422 defunciones 

por Enfermedades del Sistema Nervioso Central, donde si se compara con la 

realidad nacional se observa porcentaje similar en Otras Enfermedades 

Degenerativas del Sistema Nervioso (50,0%) y un aumento en el porcentaje de 

los Trastornos Extrapiramidales y del Movimiento (19,0%). 

Tabla 7. Defunciones por Enfermedades del Sistema Nervioso, Chile 2018 

Grupo 
Causas de 

Muerte 

Subgrupo de Categorías 
Causas de Muerte 

Defunciones 
País Región del Biobío 

(n) (%) (n) (%) 

 
 
 
 
 
 
Enfermedades 
del Sistema 
Nervioso 
Central 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Otras enfermedades degenerativas del sistema 
nervioso 

2.090 49,6% 211 50,0% 

Trastornos extrapiramidales y del movimiento 708 16,8% 80 19,0% 

Otros trastornos del sistema nervioso 389 9,2% 42 10,0% 
Trastornos episódicos y paroxísticos 330 7,8% 30 7,1% 
Atrofias sistémicas que afectan principalmente el 
sistema nervioso central 

226 5,4% 22 5,2% 

Parálisis cerebral y otros síndromes paralíticos 173 4,1% 16 3,8% 

Meningitis bacteriana, no clasificada en otra parte 138 3,3% 8 1,9% 

Enfermedades musculares y de la unión 
neuromuscular 

79 1,9% 5 1,2% 

Enfermedades desmielinizantes del sistema 
nervioso central 

46 1,1% 3 0,7% 

Polineuropatías y otros trastornos del sistema 
nervioso periférico 

38 0,9% 5 1,2% 

TOTAL 4.217 100% 422 100% 
Fuente: Tablero Público Departamento de Estadísticas e Información de Salud, DEIS, Chile [57]. 
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Las Enfermedades del Sistema Genitourinario (Tabla 8) a nivel nacional en 2018 

causaron un total de 3.436 defunciones. Dentro de este grupo de patologías, las 

más representativas fueron Insuficiencia Renal (44,3%), Otras Enfermedades del 

Sistema Urinario (37,0%) y Enfermedad Renal Tubulointersticial (11,7%). En este 

mismo contexto, en la Región del Biobío hubo 298 defunciones por 

Enfermedades del Sistema Genitourinario, donde si se compara con la realidad 

nacional se observa porcentaje levemente menor en Insuficiencia Renal (43,3%) 

y Otras Enfermedades del Sistema Urinario (28,9%); sin embargo, un aumento 

considerable en el porcentaje de Enfermedad Renal Tubulointersticial (20,8%). 

Tabla 8. Defunciones por Enfermedades del Sistema Genitourinario, Chile 2018 

Grupo 
Causas de 

Muerte 

Subgrupo de Categorías 
Causas de Muerte 

Defunciones 
País Región del Biobío 

(n) (%) (n) (%) 

 
 
 
 
Enfermedades 
del Sistema 
Genitourinario 
 
 
 
 
 
 

Insuficiencia Renal 1.522 44,3% 129 43,3% 
Otras enfermedades del sistema urinario 1.270 37,0% 86 28,9% 
Enfermedad renal tubulointersticial 403 11,7% 62 20,8% 
Enfermedades de los órganos genitales 
masculinos  

120 3,5% 13 4,4% 

Enfermedades glomerulares 42 1,2% 3 1,0% 
Enfermedades inflamatorias de los órganos 
pélvicos femeninos 

30 0,9% 3 1,0% 

Otros trastornos del riñón y del uréter 22 0,6% 1 0,3% 
Litiasis urinaria 21 0,6% 1 0,3% 
Trastornos no inflamatorios de los órganos 
genitales femeninos 

6 0,2% 0 0,0% 

TOTAL 3.436 100% 298 100% 
Fuente: Tablero Público Departamento de Estadísticas e Información de Salud, DEIS, Chile [57]. 
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Los Trastornos Mentales y del Comportamiento (Tabla 9) a nivel nacional en 2018 

causaron un total de 2.265 defunciones. Dentro de este grupo de patologías, las 

más representativas fueron los Trastornos Mentales Orgánicos, incluidos los 

Trastornos Somáticos (90,6%) y los Trastornos Mentales y del Comportamiento 

debido al Uso de Sustancias Psicoactivas (6,7%). En este mismo contexto, en la 

Región del Biobío hubo 298 defunciones por Trastornos Mentales y del 

Comportamiento, donde si se compara con la realidad nacional se observa un 

leve aumento en el porcentaje de los Trastornos Mentales Orgánicos, incluidos 

los Trastornos Somáticos (92,3%) y una disminución en el porcentaje de los 

Trastornos Mentales y del Comportamiento debido al Uso de Sustancias 

Psicoactivas (5,6%). 

Tabla 9. Defunciones por Trastornos Mentales y del Comportamiento, Chile 2018 

Grupo 
Causas de 

Muerte 

Subgrupo de Categorías 
Causas de Muerte 

Defunciones 
País Región del Biobío 

(n) (%) (n) (%) 

 
 
 
 
 
 
Trastornos 
Mentales y del 
Comportamiento 
 
 
 
 
 

Trastornos mentales orgánicos, incluidos los 
trastornos sintomáticos 

2.051 90,6% 181 92,3% 

Trastornos mentales y del comportamiento 
debido al uso de sustancias psicoactivas 

151 6,7% 11 5,6% 

Esquizofrenia, trastornos esquizotípicos y 
trastornos delirantes 

27 1,2% 2 1,0% 

Trastornos del humor (afectivos) 17 0,8% 1 0,5% 
Retraso mental 10 0,4% 0 0,0% 
Trastornos neuróticos, trastornos relacionados 
con el estrés y trastornos somatomorfos 

6 0,3% 1 0,5% 

Síndromes del comportamiento asociados con 
alteraciones fisiológicas y factores físicos 

2 0,1% 0 0,0% 

Trastornos del desarrollo psicológico 1 0,0% 0 0,0% 
TOTAL 2.265 100% 196 100% 

Fuente: Tablero Público Departamento de Estadísticas e Información de Salud, DEIS, Chile [57]. 
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2.1.3 CARACTERÍSTICAS DE LA ENFERMEDAD CRÓNICA 

Existen varias características comunes que comparten las enfermedades 

crónicas [58,59,60]; las cuales se detallan a continuación: 

-Son incurables: de carácter permanente e irreversible, con períodos de remisión 

y activación.  

-No son contagiosas: por lo tanto, no pueden transmitirse de persona a persona.  

-Son multicausales: asociadas a diversos factores biológicos, psicológicos, 

sociales, ambientales, etc.  

-Amenazan e impactan la salud: son capaces de generar múltiples problemáticas 

de salud relacionadas o derivadas de ellas. 

-Generan incapacidad: dejan secuelas biopsicosociales, disminuyendo la calidad 

de vida de las personas que las padecen.  

-Requieren intervención sistemática y rehabilitación específica e integral del 

equipo de salud, en colaboración de la familia, para asegurar un óptimo cuidado.  

-Tienen una relevancia social por las tasas de morbimortalidad que producen en 

la población laboralmente activa y las repercusiones en el gasto sanitario que 

generan en las políticas de salud pública. 

-Son prevenibles: mediante la modificación de ciertos factores determinantes y 

su detección precoz. 
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2.1.4 FASES DE LA ENFERMEDAD CRÓNICA 

Corbin y Strauss [61], propusieron una trayectoria de la Enfermedad Crónica 

(EC), que fue posteriormente modificada por Bernstein y Corbin [62]; dando a 

conocer que la persona con enfermedad crónica experimenta nueve fases (Tabla 

10). Estas fases han permitido la identificación específica y rápida en el abordaje 

integral de la cronicidad. 

Uno de los grandes desafíos en salud, es el abordaje asistencial integral de las 

personas con Enfermedades Crónicas. De acuerdo con lo propuesto en un 

estudio [63], la entrega de atención sanitaria debiese estar orientada según la 

fase de la enfermedad crónica en la cual se encuentre el paciente. 

En la Fase 1 (Pre-Trayectoria), la meta debe ser prevenir la enfermedad crónica 

y para ello los cuidados deben estar orientados a fortalecer el autocuidado. 

Por consiguiente, en la Fase 2 (Inicio de la Trayectoria), el propósito es visualizar 

y esquematizar la proyección que podría tener la patología. Considerando lo 

anterior, los cuidados debiesen estar enfocados en que la persona pueda 

adaptarse al cambio que está experimentando, fomentar la adherencia al 

tratamiento, promover cambios en el estilo de vida, instar a que la persona 

obtenga una resignificación de su vida, y que pueda controlar los signos y 

síntomas de su enfermedad. 

En la Fase 3 (Estabilidad), la meta es mantener la estabilidad, así también que la 

persona pueda seguir desarrollando sus actividades cotidianas. Para ello, los 
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cuidados deben estar dirigidos a realizar un seguimiento y control en los aspectos 

biopsicosociales de la persona que padece la enfermedad. 

Posteriormente en la Fase 4 (Inestabilidad), el objetivo es recuperar la estabilidad 

de la enfermedad crónica. Dado lo antes mencionado, los cuidados deben 

considerar un ajuste en el manejo y control de la enfermedad, promoviendo la 

adaptación, fomentando cambios en el estilo de vida, acondicionamiento del 

hogar o entorno del paciente, manejo de aspectos psicológicos y espirituales ante 

la incertidumbre que genera en la persona esa condición de salud. 

En la Fase 5 (Aguda), el propósito es lograr que la persona controle su 

enfermedad y pueda volver a desarrollar las actividades de su vida cotidiana. 

Considerando, lo antes mencionado los cuidados deben estar dirigidos al 

acompañamiento profesional para aliviar y controlar las complicaciones de la 

enfermedad, disminuir los factores estresores y desarrollar un trabajo 

colaborativo interdisciplinario para lograr el control de la enfermedad del paciente. 

Luego en la Fase 6 (Crisis), la meta es remover el peligro para la vida que pueda 

originarse producto de una crisis en el cuadro de la enfermedad. Para ello, los 

cuidados deben orientarse al acompañamiento en la rehabilitación y promover la 

reintegración biopsicosocial de la persona. 

En la Fase 7 (Regresión), el objetivo debe ser desarrollar un plan que permita a 

la persona regresar a una condición de vida aceptable para las limitantes de la 

enfermedad. Para ello, los cuidados se deben enfocar a ajustar todos los 
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aspectos biopsicosociales que permitan al paciente regresar a sus actividades 

cotidianas. 

En la Fase 8 (Avanzada), la meta debe ser lograr la adaptación de la persona 

ante el incremento de la progresión de la enfermedad. Lo anterior, conlleva 

cuidados basados en la asistencia paliativa para manejar los síntomas y entregar 

apoyo biopsicosocial tanto al paciente como a la familia y/o cuidadores, facilitar 

la trascendencia. 

Finalmente, en la Fase 9 (Terminal), el propósito debe ser la preparación del buen 

morir. En este contexto, los cuidados se dirigen a facilitar la trascendencia del 

paciente, y una vez ocurrido el fallecimiento poder otorgar contención psicológica 

y espiritual a la familia y/o cuidadores. 

Es relevante para este estudio considerar lo antes mencionado, acerca de la 

trayectoria de la Enfermedad Crónica, con el fin de tener claridad en qué fase se 

identificará la necesidad de atención paliativa, que en este estudio será la Fase 

8 (Avanzada). 
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Tabla 10. Trayectoria de la Enfermedad Crónica 

Fase Definición 

1. Pre-Trayectoria Factores genéticos o comportamientos de estilo de vida que ponen a un individuo o comunidad en riesgo 
de desarrollar una enfermedad crónica. 

2. Inicio de la Trayectoria La aparición de síntomas notables incluye un período de evaluación diagnóstica, a medida que la persona 
comienza a descubrir y afrontar las implicaciones del diagnóstico. 

3. Estabilidad El curso de la enfermedad y los síntomas están bajo control. La biografía y las actividades de la vida 
cotidiana se gestionan dentro de las limitaciones de la enfermedad. Se genera manejo de la enfermedad 
en el hogar. 

4. Inestabilidad Periodo de incapacidad para mantener los síntomas bajo control o reactivación de la enfermedad. 
Disrupción biográfica y dificultad para realizar actividades de la vida cotidiana. Se realizan ajustes en el 
régimen de cuidados que generalmente se siguen manejando en el hogar. 

5. Aguda Síntomas graves que no se alivian o el desarrollo de complicaciones de la enfermedad que requieren 
hospitalización o reposo en cama para controlar el curso de la enfermedad. La biografía y las actividades 
de la vida cotidiana se suspenden temporalmente o se reducen drásticamente. 

6. Crisis Situación crítica o potencialmente mortal que requiere atención o tratamiento de emergencia. La biografía 
y las actividades de la vida cotidiana se suspenden hasta que pase la crisis 

7. Regresión Un regreso gradual a una forma de vida aceptable dentro de los límites impuestos por la discapacidad o 
la enfermedad. Implica curación física, limitaciones que se extienden a través de procedimientos de 
rehabilitación, reconciliación psicosocial y reencuentro biográfico con ajustes en las actividades 
cotidianas. 

8. Avanzada Curso de la enfermedad que se caracteriza por un deterioro físico rápido o gradual acompañado de una 
discapacidad creciente o dificultad para controlar los síntomas. Requiere ajuste biográfico y alteraciones 
en la actividad de la vida diaria, debido a que la enfermedad progresa hacia el deterioro total. 

9. Terminal Últimos días o semanas antes de la muerte. Se caracteriza por el cierre gradual o rápido de los procesos 
corporales, la desconexión y el cierre biográficos, y el abandono de los intereses y actividades de la vida 
cotidiana. 

Fuente: Corbin JM, Strauss A. A Nursing Model for Chronic Illness Management Based Upon the Trajectory Framework. Sch Inq Nurs Pract 
[Internet]. 1991 [citado 2023 Sept 30]; 5(3): 155-174 [61] y Bernstein Hyman R, Corbin JM. Chronic illness. Research and theory for nursing 
practice. New York: Springer Pub Co; 2001 Sept [citado 2023 Sept 30]. 316 p [62]. 
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2.1.5 DERIVACIONES CONCEPTUALES DE ENFERMEDAD CRÓNICA 

Del concepto de Enfermedad Crónica han surgido otros conceptos los cuales se 

detallan a continuación:  

• ENFERMEDAD CRÓNICA COMPLEJA O PLURIPATOLOGÍA 

Diversos autores han introducido el concepto de “Pluripatología o Enfermedad 

Crónica Compleja”, que entre sus características presenta la manifestación 

concurrente y conjunta de varias patologías crónicas, que requieren de 

hospitalización y uso frecuente de los servicios de salud en un mismo año, que 

generan disminución de la autonomía temporal o permanente de las personas 

que las padecen y que necesitan polimedicación [64,65]. Otras investigaciones 

se refieren a este concepto como la “enfermedad (o más de una) de larga 

evolución, cuya gestión clínica es percibida como especialmente difícil por sus 

profesionales referentes” [66]. 

• ENFERMEDAD CRÓNICA AVANZADA  

Las publicaciones científicas recientes describen la “Enfermedad Crónica 

Avanzada” como una o más patología(s) de carácter progresivo con 

características muy similares a la Enfermedad Crónica Compleja y a la cual se le 

adiciona un pronóstico de vida limitado [11].  

Otros autores [12] especifican dentro de sus características criterios tales como: 

- Patología con perfil clínico equivalente a la enfermedad crónica compleja. 
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- Enfermedad de carácter progresivo y evolutivo. 

- Reconocimiento de gravedad mayor al estándar, por los profesionales de 

referencia o tratantes. 

- Pronóstico de vida limitado. 

• ENFERMEDAD CRÓNICA TERMINAL 

La última evidencia disponible [67] define a la “Enfermedad Crónica Terminal” 

como una patología que presenta las siguientes características: 

- Patología con perfil clínico similar a la enfermedad crónica avanzada. 

- Daño orgánico irreversible. 

- Múltiple sintomatología. 

- Pronóstico de vida limitado. 

- Gran impacto emocional para el paciente, familia y personal de salud. 

- Con indicación de Cuidado Paliativo para alivio del dolor y sufrimiento. 

Otros autores [61,62] agregan a lo anterior que este concepto sería una fase de 

la enfermedad crónica, que se manifiesta los últimos días o semanas antes de la 

muerte, caracterizándose por el cierre gradual o rápido de los procesos 

corporales, la desconexión y el cierre biográficos, y el abandono de los intereses 

y actividades de la vida cotidiana. 
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2.2 ENFERMEDAD CRÓNICA AVANZADA  

2.2.1 ORIGEN CONCEPTUAL DE LA ENFERMEDAD CRÓNICA AVANZADA 

El origen del término “Enfermedad Crónica Avanzada” derivó de la propuesta de 

autores visionarios [12,68,69], quienes manifestaron que los conocimientos y 

filosofía de los cuidados paliativos podrían beneficiar a personas con 

enfermedades distintas al cáncer, al mismo tiempo que se promovió el ingreso 

de dichas personas a las Unidades de Cuidados Paliativos [70]. Esto generó un 

cambio de enfoque y una comprensión diferente basada en trayectorias y 

necesidades, lo que incentivó el trabajo de políticas públicas orientadas a otorgar 

mayor equidad de acceso a recursos específicos para las personas que 

precisaran de cuidados paliativos [12]. A su vez, esto amplió la visión de la 

atención clínica en pacientes con enfermedades no oncológicas y se comenzó a 

denominarlos “Pacientes Crónicos Avanzados” [12], lo que contribuyó a la 

concepción actual del término “Enfermedad Crónica Avanzada”, donde diversos 

autores [11,12] coinciden en su definición y características destacando los 

siguientes aspectos: 

- Es una patología que se manifiesta de manera recurrente. 

- Es de carácter progresivo y evolutivo. 

- Requiere hospitalización y/o uso frecuente de los servicios de salud en un 

mismo año. 

- Genera una disminución temporal o permanente de la autonomía en las 

personas que la padecen. 



   

 39 

- Necesita polimedicación.  

- Es reconocida con criterios de gravedad mayor al estándar por los 

profesionales de referencia o tratantes. 

- Tiene pronóstico de vida limitado. 

Existe una definición reciente, de la Sociedad Médica de Cuidados Paliativos de 

Chile, donde se señala que la Enfermedad Crónica Avanzada es una enfermedad 

de curso progresivo, gradual, con diverso grado de afectación de la autonomía y 

de la calidad de vida, con respuesta variable al tratamiento específico, que 

evolucionará hacia la muerte a mediano plazo [71]. 
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2.2.2 EPIDEMIOLOGÍA DE LA ENFERMEDAD CRÓNICA AVANZADA 

La información acerca de la epidemiología de la Enfermedad Crónica Avanzada 

(ECA), no se describe directamente en la evidencia de estadísticas de salud, por 

lo que se debe inferir a partir del macro grupo de las Enfermedades Crónicas, así 

como por diferentes métodos de estimación directos e indirectos. Es relevante 

mencionar que conocer el tamaño poblacional de ECA, permite determinar las 

necesidades de atención paliativa con la finalidad de orientar las estrategias de 

mejora al respecto. 

Dentro de la escasa evidencia de estadísticas globales disponibles acerca de la 

epidemiología de las ECA, se destaca a nivel internacional el informe del Atlas 

Global de Cuidados Paliativos al Final de la Vida realizado de manera conjunta 

por la Alianza Mundial de Cuidados Paliativos y la OMS; donde se reporta que 

2/3 de los adultos son personas con enfermedades crónicas avanzadas [16].  

La determinación directa de la prevalencia de ECA, ha constituido un desafío 

internacional en la última década, por la inexistencia de instrumentos que 

identifiquen a esta población de manera precoz [11]. La experiencia británica del 

Gold Standards Framework (GSF) y la Prognostic Indicator Guidance (PIG) [72]; 

aportó una metodología que ha permitido la identificación de población con ECA. 

Posteriormente, se han desarrollado otros instrumentos similares los cuales han 

demostrado mayor sensibilidad y especificidad en la pesquisa de ECA [26,73,74]. 

Esto a su vez, ha permitido determinar no sólo la prevalencia de la ECA; sino 
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también, la prevalencia de síntomas y la estimación de la población diana de 

personas con requerimientos de atención paliativa [48,75,76,77].  

La determinación indirecta de la prevalencia de ECA ha sido la manera más 

frecuente para la obtención de datos en diversos estudios, en los cuales la 

estimación de mortalidad se ha realizado a partir de registros de defunción por 

ECA, o estimación de la prevalencia asociada a la necesidad de cuidado paliativo 

en personas con ECA [30,31,48]. Estas investigaciones realizadas en Europa 

señalan que, en los países de ingresos medios y altos, alrededor del 75% de la 

población muere debido a enfermedades crónicas avanzadas [30,31], con una 

relación entre muertes por cáncer y muertes no relacionadas con el cáncer de 

aproximadamente de 1: 2 [48]. También se dan a conocer las características de 

la población adulta analizada, señalando que más del 60% de estos pacientes 

presentan condiciones asociadas a las ECA como fragilidad, demencia, 

multimorbilidad o síndromes geriátricos. Más del 60% son mujeres, con una edad 

media de 82 años, y que en su mayoría son atendidos en su domicilio o en 

residencias. Además, la mortalidad acumulada a los 3 años es del 62,1%, con 

una mediana de supervivencia de 23 meses y que el lugar de defunción ocurre 

en un 47,3% en el domicilio, un 37,2% en un hospital de atención intermedia y un 

15,5% en un hospital de agudos [78]. 

Investigaciones realizadas en América Latina, específicamente en Argentina; 

coinciden con las estadísticas generales a nivel internacional e incorporan datos 
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respecto a la utilización de servicios de atención paliativa por personas con ECA; 

destacando que 1,5 a 7% son mayores de 65 años, y que acuden 35-45% a 

Hospital de Agudos, 40-70% a Geriátricos y 1% a Centros de Atención Primaria 

para solicitar dicha atención de salud [79]. 

En Chile, aún no se han desarrollado estudios estadísticos globales acerca de la 

epidemiología de todas las ECA; sin embargo, se han realizado estudios 

específicos sobre algunos tipos de ECA [50] y validación de instrumentos [22] 

que permiten determinar la mortalidad y prevalencia de estas patologías. Por lo 

tanto, investigar y generar un catastro estadístico global de todas las ECA en el 

país, o en al menos una región, sería de gran utilidad tanto a nivel de políticas 

públicas como para identificar las necesidades específicas de salud de las 

personas que las padecen.  

 

 

 

 

 

 



   

 43 

2.2.3 CARACTERÍSTICAS DE LA ENFERMEDAD CRÓNICA AVANZADA 

De la revisión de la literatura, es posible señalar que la mayoría de las personas 

que sufren una o más enfermedades crónicas, de forma progresiva conllevan a 

futuro un deterioro y posterior fallecimiento [80,81]. En este proceso, 

específicamente en las personas con enfermedades crónicas avanzadas, las 

características que se observan incluyen la presencia de necesidades 

multidimensionales, deterioro progresivo y sufrimiento, frecuentes crisis en la 

evolución de su patología, alta demanda de atención de los servicios de salud 

[31,81,82]. 

Lo anterior, plantea un reto a los sistemas de salud para identificar a estos 

pacientes; y no sólo a aquellos con enfermedades crónicas avanzadas 

oncológicas, sino también a aquellos con enfermedades crónicas avanzadas no 

oncológicas e independientemente del pronóstico que tengan, poder satisfacer la 

demanda a sus necesidades de manera integral.  

Con la finalidad de otorgar mayor profundidad y comprensión a las características 

de la enfermedad cónica avanzada, se abordarán a continuación los siguientes 

aspectos: indicadores pronósticos, bases clínicas (severidad, progresión o 

patrones evolutivos, fragilidad) y supervivencia. 
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2.2.4 INDICADORES PRONÓSTICOS EN LA ENFERMEDAD CRÓNICA 

AVANZADA 

Ante la realidad incierta de la evolución de la enfermedad crónica avanzada, los 

equipos de salud han pretendido encontrar indicadores pronósticos acerca de 

dicha condición [83]. Sin embargo, esta incertidumbre ha provocado una parálisis 

pronóstica [84] al desconocer la trayectoria que cursará la enfermedad, lo que a 

su vez ha generado una respuesta de atención dicotómica, es decir, curativa o 

paliativa [85]. En esto radica la visión tradicional de atención de salud, donde el 

objetivo de curar y prolongar la vida es incompatible con el objetivo de disminuir 

el sufrimiento y mejorar la calidad de vida [83]. 

Por otra parte, el análisis de la atención de enfermedades crónicas avanzadas 

desde un planteamiento unidimensional, centrado sólo en el pronóstico; tropieza 

con dos realidades: 

- Los modelos pronósticos existentes, que pueden estimar con fiabilidad los 

resultados en un grupo poblacional y con mayor dificultad en individuos 

[86]. 

- La identificación precoz, que mientras más temprano se realiza, genera 

mayor dificultad para encontrar indicadores pronósticos definitivos y 

sencillos que permitan realizar un abordaje multidimensional [83]. 

Es por esto, que según lo reportado en la literatura [83], si el eje central de la 

atención de personas con enfermedades crónicas avanzadas pasa del enfoque 
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dicotómico al enfoque progresivo (no dicotómico); entonces los equipos de salud 

podrán centrarse en las necesidades específicas de las personas con ECA y 

generar acciones que puedan satisfacerlas [85]. Ver Ilustración 1. 

Ilustración 1. Atención Dicotómica versus Atención Progresiva 

 

Fuente: Lynn J, Adamson DM. Living Well at the End of Life. Adapting Health Care to Serious Chronic Illness in Old Age 
[Internet]. California: RAND Corporation; 2003 [citado 2023 Sept 30]. 22 p [85]. 

 

La visión dicotómica (Ilustración 1A) establece que las personas con 

enfermedades crónicas avanzadas reciban tratamientos agresivos y que no se 

inicien los tratamientos hasta que el pronóstico esté claro y la muerte sea 

inminente [85]. 
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En tanto, el enfoque progresivo (Ilustración 1B) propone que las personas con 

enfermedades crónicas avanzadas pueden beneficiarse de los cuidados 

paliativos a medida que se van manifestando ciertas necesidades relacionadas 

con la patología, con las características individuales de la persona, en entorno 

familiar o de soporte [83]. 

Es importante mencionar que, durante años se han buscado indicadores 

pronósticos que permitan identificar de manera inequívoca, principalmente a las 

personas en situación de final de vida. La manera clásica ha sido mediante 

criterios de gravedad, que determinados de manera aislada han demostrado 

escasa capacidad pronóstica y de supervivencia a mediano plazo [87]. 

De forma paralela, se ha ido constatando la importancia de condiciones 

generales, asociadas a mortalidad que progresivamente se han incluido en las 

nuevas herramientas pronósticas [27,88], tales como dependencia funcional [89], 

desnutrición [90], infecciones recurrentes, uso de recursos sanitarios [91,92]; y 

algunos síndromes geriátricos [93] como delirio, disfagia, úlceras por decúbito y 

caídas a repetición. 

Actualmente, se propone conocer los indicadores pronósticos mediante la 

comprensión de las bases clínicas de estas patologías [83]. 
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2.2.5 BASES CLÍNICAS DE LA ENFERMEDAD CRÓNICA AVANZADA 

Un aspecto importante a considerar, para abordar de manera adecuada a las 

personas con enfermedades crónicas avanzadas es comprender las bases 

clínicas que condicionan el proceso de estas patologías; no tanto con el fin de 

perfeccionar la exactitud pronóstica sino con el propósito de identificar de manera 

precoz a quienes pudiesen beneficiarse de un modelo de atención basado en 

necesidades, con una valoración multidimensional útil para la elaboración de un 

plan asistencial específico a la situación de cada persona [83]. 

En el contexto antes mencionado, se proponen indicadores más fiables para el 

abordaje clínico de la enfermedad crónica avanzada, tales como la severidad, la 

progresión o patrones evolutivos y la fragilidad; que se detallan a continuación. 

• SEVERIDAD 

El concepto de severidad puede definirse como la probabilidad de que acontezca 

un resultado adverso durante el curso de una enfermedad o condición [94,95]. 

Incluso algunos autores señalan que la severidad expresa el “peso total de 

enfermedad” en una persona [94].  

La severidad, también hace referencia a los criterios de gravedad de la 

enfermedad, que determinan el umbral de la disfunción orgánica lo 

suficientemente avanzado como para condicionar el pronóstico global del 

paciente [83]. Los criterios de severidad, por lo general, están asociados a las 

comorbilidades que una persona padece y la interacción entre ellas. Sin 
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embargo, aunque la comorbilidad ha sido considerada clásicamente como factor 

decisivo en la visión pronóstica, la evidencia señala que es más determinante 

obtener los criterios de severidad de una enfermedad principal en una persona 

que el número de enfermedades concurrentes que pueda tener la misma [83,96]. 

En la Tabla 11, se pueden observar los Criterios de Severidad en Enfermedades 

Crónicas, señalados por algunos autores [27,83]. 

En el ámbito clínico, el juicio profesional acerca de la severidad de la enfermedad 

de un paciente condiciona el quehacer del equipo de salud y la utilización de 

recursos, y por consecuencia el costo de la asistencia sanitaria [94]. En este 

contexto, la severidad podría definirse en dos sentidos: 

- Primero, como la valoración de un indicador pronóstico. 

- Segundo, como la intensidad en la utilización de recursos. 

Además, el concepto de severidad se aplica en indicadores globales; donde 

aquellos indicadores que tienen un valor pronóstico importante, independiente de 

la mortalidad, son los indicadores de funcionalidad y de nutrición en las personas 

con enfermedades crónicas avanzadas [83,97].  

- Funcionalidad: El estado funcional, definido como el conjunto de 

actividades necesarias para mantener la autonomía en las actividades 

diarias, es de gran relevancia [98]; y su medición ha demostrado un 

importante valor predictivo en la evolución de la enfermedad, al punto de 
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afirmar que en el ámbito hospitalario es el indicador más importante para 

la predicción de la mortalidad [83,99]. 

- Nutrición: La malnutrición está asociada a una deficiente recuperación y 

por consiguiente a malos resultados en la atención de salud, tales como 

infecciones, reingresos hospitalarios y aumento de la mortalidad. El 

indicador nutricional por sí solo no condiciona significativamente el 

pronóstico, pero sí el replanteamiento de los planes terapéuticos [83,100]. 

Con todo lo antes mencionado, se observa que la valoración de la severidad 

entrega una “visión estática” que permite al equipo de salud tener una idea de 

cuan avanzada está la enfermedad o condición de una persona [83]. Sin 

embargo, los criterios de severidad es probable que no se mantengan constantes 

en el tiempo. Por ello, para el abordaje clínico de personas con enfermedades 

crónicas avanzadas es importante completar esta visión estática con una “visión 

dinámica”, como por ejemplo evaluando la progresión que ha tenido la patología 

o condición de salud [83]. 
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Tabla 11. Criterios de Severidad en Enfermedad Crónica 

Enfermedad Criterios de Severidad 

Enfermedad Oncológica -Diagnóstico confirmado de cáncer metastásico (estadio IV) o en estadio 
III con escasa respuesta o contraindicación de tratamiento específico.          
-Síntomas persistentes mal controlados o refractarios a pesar de optimizar 
el tratamiento específico. 

Enfermedad Pulmonar Crónica -Disnea de reposo o de mínimos esfuerzos entre exacerbaciones.                   
-Criterios espirométricos de obstrucción severa (VEMS <30%) o criterios 
de déficit restrictivo severo (CV forzada <40% o DLCO <40%).                             
-Criterios gasométricos basales de oxigenoterapia crónica domiciliaria.            
-Insuficiencia cardíaca sintomática asociada. 

Enfermedad Cardíaca Crónica -Disnea de reposo o de mínimos esfuerzos entre exacerbaciones.                    
-Insuficiencia cardíaca de clase III o IV de la NYHA, enfermedad valvular 
severa no quirúrgica o enfermedad coronaria no revascularizable.                    
-Ecocardiografía basal: FE <30% o HTAP severa (PAP >60).                              
-Insuficiencia renal asociada (FG <30 l / min). 

Enfermedad Vascular Cerebral (Ictus) -Durante la fase aguda y subaguda (<3 meses post-ictus): estado 
vegetativo persistente o de mínima conciencia >3 días.                                           
-Durante la fase crónica (>3 meses post-ictus): complicaciones médicas 
repetidas (o demencia con criterios de severidad post-ictus). 

Enfermedad Neurológica Degenerativa: 

-Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) 

-Esclerosis Múltiple (EM) 

-Parkinson 

-Enfermedad Hepática Crónica 

-Deterioro progresivo de la función física o cognitiva, o ambas.                         
-Síntomas complejos y difíciles de controlar.                                                                 
-Disfagia/trastorno del habla persistente.                                                                       
-Neumonía por aspiración recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria.         
-Cirrosis avanzada en estadio C de Child (determinado fuera de 
complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado el tratamiento), 
MELDNa >30 o ascitis refractaria, síndrome hepatorrenal o hemorragia 
digestiva alta por hipertensión portal persistente a pesar de optimizar el 
tratamiento.                                                                                                                                   
-Carcinoma hepatocelular en estadio C o D. 

Insuficiencia Renal Crónica -Insuficiencia renal grave (FG <15) en pacientes no candidatos a 
tratamiento sustitutivo ni trasplante. 

Demencia -Demencia tipo Alzheimer con GDS ≥6c o equivalente.                                           
-Aparición de marcadores globales de severidad y progresión. 

CV: capacidad vital; DLCO: capacidad de difusión de monóxido de carbono; FE: fracción de eyección; FG: filtrado 
glomerular; GDS: Global Deterioration Scale; HTAP: hipertensión arterial pulmonar; MELDNa: Model for End-Stage 
Liver Disease and serum sodium; NYHA: New York Heart Association; PAP: presión media de la arteria pulmonar; 
VEMS: volumen espirado máximo en el primer segundo de la espiración forzada. 

Fuente: Gómez-Batiste X, Martínez-Muñoz M, Blay C, Amblás J, Vila L, Costa X, et al. Identifying patients with chronic 
conditions in need of palliative care in the general population: development of the NECPAL tool and preliminary prevalence 
rates in Catalonia. BMJ Support Palliat & Care [Internet]. 2013 Sept [citado 2023 Sept 30]; 3(3): 300-308 [27] y Amblás 
Novellas J. Manual de atención integral de personas con enfermedades crónicas avanzadas: aspectos generales 
[Internet]. España: Elsevier; 2017 Capítulo 9, Abordaje clínico del paciente con enfermedades crónicas avanzadas; [citado 
2023 Sept 30]; p. 69-82 [83]. 
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• PROGRESIÓN O PATRONES EVOLUTIVOS 

La progresión de una enfermedad puede definirse como “la evolución de la 

patología desde el momento en que la persona recibe el diagnóstico, que 

continúa con un deterioro biológico y funcional, hasta que los síntomas clínicos 

se hacen más severos y afectan la calidad de vida de quien la padece” [101]. 

Valorar la progresión permite certificar que la aproximación pronóstica es 

adecuada y afirmar que la falta de respuesta a un tratamiento adecuado indica 

una irreversibilidad en la condición [83]. 

La existencia de criterios de progresión aporta una visión dinámica para valorar 

la respuesta al plan terapéutico de los pacientes y reconocer si se está en 

presencia de una enfermedad crónica avanzada estable o en proceso evolutivo 

[83]. 

En la década de 1960, Glaser y Strauss [102] describieron distintas trayectorias 

en función del deterioro que originaban las enfermedades en las personas, 

considerándose las siguientes: 

- Muerte Súbita 

- Muerte Esperada 

- Muerte de entrada y reentrada, donde se incluía a las personas con lento 

deterioro de la enfermedad. 
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Posteriormente, Lunney [89,103] describió trayectorias al final de la vida 

(Ilustración 2), respecto a la funcionalidad de la persona previo a su muerte, 

destacándose las siguientes: 

- Primera Trayectoria (A): asociada de manera típica a las personas con 

cáncer. Se caracteriza por una fase de cierta estabilidad o declinación 

lenta, interrumpida por un deterioro marcado en las últimas semanas de 

vida, momento en que empieza a no haber respuesta al tratamiento y se 

decide priorizar la atención paliativa [83]. En esta trayectoria valorar la 

progresión de la enfermedad e identificar el momento a partir del cual una 

persona inicia su etapa final de vida, es menos difícil en el paciente 

oncológico dado que se tiende a observar de manera más clara la 

declinación en su condición, mientras que los pacientes no oncológicos 

presentan un curso de la enfermedad menos predecible que se caracteriza 

por múltiples cambios [104]. Es por esto, que la Primera Trayectoria (A) se 

asocia a los programas tradicionales de cuidados paliativos, donde 

habitualmente las personas que reciben atención tienen un pronóstico 

claro y definido [83]. 

- Segunda Trayectoria (B): asociada a personas con enfermedad de un 

órgano. Se caracteriza por una declinación gradual, con episodios de 

deterioro agudos asociados a crisis u hospitalizaciones y recuperación 

parcial, regreso gradual o aproximado al estado anterior que tenía la 

persona con el tratamiento administrado. En esta trayectoria la valoración 
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de la progresión es más complejo, dado que es más difícil predecir en cuál 

de las crisis, exacerbaciones o evolución de la enfermedad llegará el 

momento de la muerte [83]. Esta dificultad pronóstica en la Segunda 

Trayectoria (B) ha sido avalada en diversos estudios [105,106]. 

- Tercera Trayectoria (C): asociada de manera clásica a personas mayores 

con demencia o cierta fragilidad. Se caracteriza por un deterioro más lento 

y mantenido, asociado a pérdida de reserva en distintos dominios: 

funcional, nutricional, cognitivo, etc. Este deterioro puede precipitarse por 

procesos inter-recurrentes que condicionarán la pérdida de reserva por 

acúmulo de diversos déficits. En esta trayectoria, la muerte muchas veces 

es difícilmente previsible y suele ser apresurada por una enfermedad 

aguda, por ejemplo, fractura de fémur, neumonía, etc [83]. 

Ilustración 2. Trayectorias de Final de Vida 

 

Fuente: Amblás Novellas J. Manual de atención integral de personas con enfermedades crónicas avanzadas: aspectos 
generales [Internet]. España: Elsevier; 2017 Capítulo 9, Abordaje clínico del paciente con enfermedades crónicas 
avanzadas; [citado 2023 Sept 30]; p. 69-82 [83] y Lunney JR, Lynn J, Foley, DJ, Lipson S, Guralnik JM. Patterns of 
Functional Decline at the End of Life. JAMA [Internet]. 2003 May [citado 2023 Sept 30]; 289(18): 2387-2392 [89]. 
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Dadas las diferentes trayectorias de la enfermedad que conducen al final de la 

vida y la variabilidad en la progresión que generan, también es relevante contar 

con instrumentos que permitan identificar de manera precoz la etapa en la cual 

se encuentran las personas con enfermedades progresivas o enfermedades 

crónicas avanzadas [83]. Esto será abordado en ítems posteriores. 

Recientemente, Boy y Murray [73], propusieron un enfoque respecto a las 

trayectorias de la enfermedad y el beneficio que pueden obtener las personas 

desde la atención paliativa (Ilustración 3), señalando y definiendo los siguientes 

conceptos:  

- Primera Transición: corresponde a la identificación de las personas que 

pueden comenzar a beneficiarse de las medidas de atención paliativa. 

Esta identificación debería realizarse de manera proactiva, precoz y 

universal, mediante el uso de instrumentos específicos diseñados para el 

cribado poblacional, el cual tiene como objetivo fundamental abrir la 

perspectiva de un enfoque paliativo no dicotómico y progresivo añadido al 

enfoque convencional, y que constituye el paso previo a una valoración 

individual multidimensional [73,83]. 

- Segunda Transición: corresponde a la identificación del punto de inflexión 

en el que se decide priorizar estrictamente el tratamiento sintomático, y 

donde confluyen todas las trayectorias de final de vida. Esta identificación 

de la entrada en la segunda transición se deberá fundamentar en una 
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cuidadosa valoración clínica [107], tras haberse asegurado de la no 

reversibilidad clínica [83]. Si existen dudas, se puede considerar en 

conjunto con la familia, realizar pruebas terapéuticas durante un breve 

período de tiempo, habitualmente 24 a 48 horas y revalorar la evolución 

del paciente [73]. 

Ilustración 3. Transiciones al Final de la Vida 

 

Fuente: Boyd K, Murray SA. Recognising and managing key transitions in end of life care. BMJ [Internet]. 2010 Sept 16 
[citado 2023 Sept 30]; 341: c4863 [73] y Amblás Novellas J. Manual de atención integral de personas con enfermedades 
crónicas avanzadas: aspectos generales [Internet]. España: Elsevier; 2017 Capítulo 9, Abordaje clínico del paciente con 
enfermedades crónicas avanzadas; [citado 2023 Sept 30]; p. 69-82 [83]. 
 

Respecto a la mortalidad y su distribución poblacional en las distintas 

trayectorias, la literatura [83,104] menciona que: 

- 1/3 de todas las muertes siguen la Segunda Trayectoria (B), asociada a 

personas con enfermedad de un órgano. 

- 1/3 de las muertes corresponde a la Tercera Trayectoria (C) asociada a 

personas mayores con demencia o cierta fragilidad.  
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- 1/4 parte de las muertes presentan Primera Trayectoria (A) asociada a 

personas que padecen de cáncer. 

- 1/12 de las muertes ocurre por muerte súbita. 

Así también, es importante mencionar que las enfermedades pueden seguir 

algunas, todas o ninguna de las trayectorias [83].  

Las ventajas del abordaje y análisis de las trayectorias son múltiples: 

- Para el Equipo de Salud: Permite plantearse si los modelos de atención o 

las intervenciones que se están realizando en el paciente son adecuados 

a la progresión de la enfermedad, y facilita el proceso de entrega de 

información respecto a las expectativas de vida [83]. 

- Para el Paciente: Si conoce la trayectoria en que se encuentra le permite 

tener una sensación de cierto control de su enfermedad, favorece el 

diálogo entre este y su familia, y el empoderamiento respecto a la toma de 

decisiones [83,104]. 

No obstante, también existen algunas limitaciones al momento de considerar las 

trayectorias, y la principal dificultad está en como operativizar la “trayectorización” 

debido a que la realidad individual de cada paciente suele ser más compleja que 

la propuesta en base a modelos poblacionales y como se ha reflejado en algunos 

estudios [108]. Para ayudar a resolver las limitaciones antes mencionadas se 

recurre a valorar y considerar los criterios de fragilidad, que se comentarán a 

continuación. 
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• FRAGILIDAD 

El concepto de fragilidad no responde a una situación clínica independiente, sino 

que se puede considerar un indicador general y transversal de mortalidad, más 

allá de la trayectoria de enfermedad del paciente [83]. Puede definirse como un 

estado de alta vulnerabilidad que sitúa al individuo en un contexto 

multidimensional de alto riesgo, con malos resultados de salud, y asociada a 

menor supervivencia, en especial cuando es avanzada y progresiva [83,109]. 

Para medir la fragilidad, de manera clásica se ha utilizado la propuesta de Fried 

[110], quien considera a la fragilidad como un síndrome identificable mediante 

criterios tales como: pérdida de peso no intencionada, debilidad, cansancio, 

lentitud en la velocidad de la marcha y bajo grado de actividad física. Esto es útil 

para detectar pre-fragilidad, fragilidad inicial y fragilidad moderada; constituyendo 

una buena herramienta de identificación de las personas que deben recibir 

atención de salud para prevenir la discapacidad [83,111]. 

A medida que las personas envejecen tienden a presentar enfermedades 

crónicas que les generan disfuncionalidad en diversos sistemas corporales, 

condicionando déficits en distintos dominios; tales como: 

- Dominio Funcional: en forma de declive, por ejemplo; alteraciones de la 

marcha, caídas, síndrome de inmovilidad, etc. 

- Dominio Cognitivo: en forma de deterioro, por ejemplo; síndrome 

confusional, etc. 
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- Dominio Nutricional: en forma de anorexia, desnutrición y sus 

consecuencias más habituales, por ejemplo; úlceras por presión, 

infecciones, etc. 

- Otros: aparición de síndromes geriátricos (disfagia, estreñimiento, etc.), 

dificultades en el manejo sintomático y dificultades en la esfera social 

(claudicación del cuidador principal, institucionalización, etc.). 

Existen ciertas variables que definen el grado de fragilidad, agrupadas por 

dominios. Ver Tabla 12. 

Tabla 12. Variables que definen el Grado de Fragilidad agrupadas por Dominios 

Dominio Funcional SI / NO Enfermedades SI / NO 

Ayuda para bañarse  Diabetes  

Ayuda para vestirse  Hipertensión Arterial  

Ayuda para levantarse  Cardiopatía Isquémica  

Ayuda para desplazarse  Insuficiencia Cardíaca  

Ayuda para comer  Enfermedad Vascular Periférica  

Ayuda para ir al WC  Accidente Vascular Cerebral  

Ayuda para subir escaleras  Cáncer  

Ayuda para hacer la compra  Artrosis  

Ayuda en tareas de casa  Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crónica  

Ayuda para tomar la medicación  Insuficiencia Renal  

Ayuda en el manejo de dinero  

Dominio Mental SI / NO Síndromes Geriátricos SI / NO 

Deterioro Cognitivo  Incontinencia Urinaria  

Síndrome Depresivo  Incontinencia Fecal  

Insomnio / Ansiedad  Visión alterada  

Dominio Nutricional SI / NO Audición alterada  

Pérdida de Peso > 5 kg / 1año  Estreñimiento  

Historia de Caídas  

Trastornos de la Marcha  

Polifarmacia  

Fuente: Amblás Novellas J. Manual de atención integral de personas con enfermedades crónicas avanzadas: aspectos 
generales [Internet]. España: Elsevier; 2017 Capítulo 9, Abordaje clínico del paciente con enfermedades crónicas 
avanzadas; [citado 2023 Sept 30]; p. 69-82 [83] y Searle SD, Mitnitski A, Gahbauer EA, Gill TM, Rockwood K. A standard 
procedure for creating a frailty index. BMC Geriatr [Internet]. 2008 Sept 30 [citado 2023 Sept 30]; 8(24): 1-10 [109]. 
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Para una adecuada valoración de la fragilidad es imprescindible la evaluación de 

los diferentes dominios antes descritos. Esto es factible con: 

- Abordaje “cualitativo”, a partir de la valoración clínica de los diferentes 

dominios, individualizada y multidimensional, que permita realizar una 

aproximación sobre el grado de fragilidad (inicial, moderada, avanzada o 

crítica). Por ejemplo; mediante una valoración geriátrica integral y la 

utilización de escalas de valoración clínica de fragilidad [83,112]. 

- Enfoque “cuantitativo”, a partir de la determinación de un acúmulo de 

déficits [83,109]. Esto se fundamenta en que el concepto de fragilidad es 

una consecuencia de la interacción de múltiples factores (físicos, mentales 

y sociales), y que es posible definir un índice de fragilidad [113] a partir del 

cociente de déficits acumulados respecto al total de déficits acumulables. 

(Ilustración 4).  

Ilustración 4. Índice de Fragilidad 

 

Fuente: Rockwood K, Mitnitski A. Frailty defined by deficit accumulation and geriatric medicine defined by frailty. Clin 
Geriatr Med [Internet]. 2011 Feb [citado 2023 Sept 30]; 27(1): 17-26 [113]. 
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Cuantos más déficits se acumulan, más vacío estará el “depósito de salud” y 

mayor vulnerabilidad tendrá la persona. (Ilustración 5). Es decir, cuanto mayor 

sea el índice de fragilidad (0,1, 0,2, 0,3, 0,4, 0,5), menor será la supervivencia 

esperable. 

Se puede afirmar que, la probabilidad de morir está exponencialmente 

relacionada con el número de déficits y con la velocidad con que se acumulan 

(con un coeficiente de correlación > 0,95). De este modo, se podría señalar que 

el Índice de Fragilidad proporciona la medida de la reserva fisiológica, y que la 

homeostasis en la persona tiene un límite de acumulación de déficits a los que 

poder hacer frente, de lo contrario sobreviene la muerte.  

Ilustración 5. Supervivencia en relación al Índice de Fragilidad 

 

Fuente: Rockwood K, Mitnitski A. Frailty defined by deficit accumulation and geriatric medicine defined by frailty. 
Clin Geriatr Med [Internet]. 2011 Feb [citado 2023 Sept 30]; 27(1): 17-26 [113]. 
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Se han propuesto múltiples índices de fragilidad y todos han demostrado una 

robusta asociación con la mortalidad, corroborando el modelo probabilístico en el 

cual el acúmulo de déficits es una función exponencial de la mortalidad. Así 

también, todos tienen en común la valoración de diversos dominios: funcionales, 

nutricionales, cognitivos, síndromes geriátricos, sociales, enfermedades, etc [83]. 

Sin embargo, no todas las personas acumulan los mismos déficits ni a la misma 

velocidad y tampoco todas las personas de la misma “edad cronológica” tienen 

similar riesgo de morir. Es la “edad biológica” de una persona en proporción a su 

“reserva de salud” lo que condiciona su grado de vulnerabilidad, y que 

determinará en definitiva su fragilidad [83].  

Entre las ventajas de medir la fragilidad se puede destacar lo siguiente: 

- Permite conocer el grado de vulnerabilidad de las personas, que puede ir 

desde una situación de “alta reserva” hasta una situación de “reserva 

crítica”. Esta información es muy relevante para el equipo de salud y la 

toma de decisiones clínicas debido a que facilita la proporcionalidad de las 

intervenciones. Por ejemplo; en el caso de una persona con fragilidad muy 

avanzada, se evitarán las intervenciones que puedan empeorar la 

cognición, funcionalidad y que no ayuden a mejorar el control sintomático. 

En cambio, en una persona con cierto grado de reserva, puede tener 

sentido realizar un esfuerzo diagnóstico adicional o una prueba terapéutica 

específica [83]. 
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- La valoración multidimensional de la fragilidad facilita e induce la 

elaboración de una propuesta de intervención también multidimensional, 

lo cual tiene implicancias importantes en el abordaje de las necesidades 

de atención de las personas. Por consiguiente, esto genera pronósticos 

claros donde las personas se mejoran o se estabilizan en respuesta a la 

intervención recibida; o empeoran o mueren, con ausencia de respuesta a 

la intervención recibida, superando los déficits acumulables [83]. 

- Conocer el grado de fragilidad de la persona y la respuesta a la 

intervención o plan terapéutico; disminuye el grado de incertidumbre, 

facilita la comprensión de la realidad global de la persona, ayuda al 

proceso de diálogo respecto a las expectativas y objetivos, entre el 

paciente, la familia y el equipo de salud [83]. 

- Finalmente, medir la fragilidad permite estratificar a la población, 

facilitando el diseño asistencial en la planificación de intervenciones de 

salud [83]. 
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2.2.6 SUPERVIVENCIA EN LA ENFERMEDAD CRÓNICA AVANZADA 

Diversos estudios [81,114,115] evidencian que habitualmente la estimación 

pronóstica de la supervivencia realizada en personas con enfermedad crónica 

avanzada (ECA), no es muy precisa ni optimista, y con cierta tendencia a 

sobreestimar la supervivencia [81,116].  

Debido a lo anterior, se han hecho esfuerzos para otorgar herramientas que 

permitan determinar el pronóstico de supervivencia de las ECA. Para ello, en un 

comienzo se utilizaron los criterios pronósticos de la National Hospice 

Organization (NHO) [117]; sin embargo, demostraron una pobre predicción de la 

mortalidad a 6 meses. Al respecto se realizaron estudios, utilizando estos 

criterios, en personas con Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crónica (EPOC), 

Insuficiencia Cardíaca, Insuficiencia Hepática y Demencia, los que concluyeron 

que determinar el pronóstico de supervivencia inferior a 6 meses de manera 

precisa es poco realista [118,119]. Además, se determinó que el 14,9% de las 

personas vivían más de 6 meses tras su ingreso a un Hospicio [120]. 

Posteriormente, en pacientes adultos hospitalizados, se aplicó el Modelo 

Pronóstico SUPPORT [121], el cual demostró resultados poco confiables [117]; 

debido a que, del total de personas participantes del estudio, un 75% sobrevivió 

más de 6 meses tras el alta [81]. 

A partir del año 2000 se validaron distintos índices pronósticos de supervivencia 

en población hospitalizada; tales como: 
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- CARING [122], una herramienta de cribado desarrollada para identificar a 

las personas que tienen una alta probabilidad de muerte en 1 año. 

- PREDICT [98], una herramienta diagnóstica para predecir la mortalidad en 

1 año, también conocida como CARING modificada. 

- Puntaje de Carga de Enfermedad para Adultos Mayores [123], un índice 

de ajuste de riesgo de mortalidad a 1 año que incorpora el impacto 

acumulativo de enfermedades, anomalías fisiológicas y deficiencias 

funcionales. 

No obstante, para todos los índices pronósticos de supervivencia mencionados 

en el párrafo anterior, no existe suficiente evidencia que permita generalizar su 

utilización y tampoco se han llevado a cabo otros estudios para valorar su 

efectividad [124]. 

En 2011 en España se publicó un estudio que desarrolló una herramienta llamada 

PROFUND [125], que proporciona un método preciso para estratificar el riesgo 

de muerte a 1 año en personas pluripatológicas; es decir, en aquellas personas 

que presentan dos o más enfermedades crónicas que limitan sus actividades de 

la vida diaria y/o requieren atención de salud continua; clasificando a dichas 

personas en cuatro grupos según la puntuación obtenida, con una mortalidad que 

oscila entre el 12-14% en el grupo de menor riesgo y 61-68% en el grupo de 

mayor riesgo. 
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Otro estudio publicado también en España en 2014 desarrolló una herramienta 

llamada PALIAR [126], que valora la supervivencia a 6 meses en personas con 

insuficiencia de órgano (cardíaca, respiratoria, neurológica, renal o hepática) y 

permite estratificarlas en cuatro grupos de riesgo, con una mortalidad que oscila 

entre el 21% en el grupo con menor riesgo y 65% en el grupo de mayor riesgo. 

Además, de estas últimas herramientas mencionadas, se ha comenzado a utilizar 

como herramienta de cribado de supervivencia la PREGUNTA SORPRESA que 

consiste en preguntar al equipo de salud ¿Le sorprendería que este paciente 

muriese en 1 año?. Ver más detalle en Capítulo 5.7. 

Al respecto se realizó un estudio [116] en pacientes oncológicos, donde el primer 

grupo de pacientes tenía diagnóstico de cáncer de mama, cáncer de colon o 

cáncer de pulmón; siendo la Pregunta Sorpresa aplicada por médicos 

especialistas en oncología. En los resultados, para este primer grupo de 

pacientes, se observó una sensibilidad del 75%, una especificidad del 90%, un 

valor predictivo positivo de 41% y un valor predictivo negativo de 97%. Al aplicar 

modelo de regresión, los pacientes con Pregunta Sorpresa Positiva tenían 7,7 

veces más riesgo de fallecer que aquellos con Pregunta Sorpresa Negativa.  

Posteriormente, se aplicó la Pregunta Sorpresa a un segundo grupo de pacientes 

con cáncer avanzado, siendo la Pregunta Sorpresa aplicada por médicos de 

cabecera. Los resultados, en este segundo grupo de pacientes, evidenció una 

sensibilidad del 69%, una especificidad de 84%, un valor predictivo positivo de 
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84% y un valor predictivo negativo de 69%. Estos pacientes del segundo grupo 

con Pregunta Sorpresa Positiva tenían casi 7 veces más riesgo de fallecer 

respecto de aquellos pacientes con Pregunta Sorpresa Negativa. Por lo tanto, los 

investigadores mencionan que no existen grandes diferencias en los resultados 

según qué profesional aplica la Pregunta Sorpresa, aunque sugieren que no se 

recomienda utilizar sólo la Pregunta Sorpresa como estimador pronóstico, debido 

a que entrega una aproximación general del pronóstico de supervivencia [116]. 

También se ha estudiado [127,128] el valor pronóstico de la Pregunta Sorpresa 

en pacientes no oncológicos, por ejemplo, con Insuficiencia Renal y en 

tratamiento con diálisis. Los resultados mencionan para la Pregunta Sorpresa 

una sensibilidad de 62%, una especificidad de 70%, un valor predictivo positivo 

de 25% y un valor predictivo negativo de 93%. Lo que está en coherencia con los 

estudios anteriores, y se puede corroborar que la Pregunta Sorpresa por sí misma 

no es un buen estimador pronóstico de supervivencia. 

Para resolver la dificultad antes planteada, se han desarrollado otros 

instrumentos que, en aplicación conjunta con la Pregunta Sorpresa, muestran 

una cierta utilidad para valorar el pronóstico de supervivencia, tal es el caso del 

instrumento NECPAL CCOMS-ICO© que ha sido utilizado para estimar la 

prevalencia, necesidades de atención paliativa y secundariamente predecir la 

mortalidad a 12 meses de personas con enfermedades crónicas avanzadas; el 

cual será revisado en profundidad en ítems posteriores [26,27,28,29]. 
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2.2.7 PRINCIPALES ENFERMEDADES CRÓNICAS AVANZADAS 

Para una mejor comprensión de los principales tipos de Enfermedades Crónicas 

Avanzadas, se hará la distinción entre: 

- Enfermedades Crónicas Avanzadas Oncológicas (ECAO)  

- Enfermedades Crónicas Avanzadas No Oncológicas (ECANO). 

Dentro de las Enfermedades Crónicas Avanzadas Oncológicas (ECAO) se 

destaca el Cáncer; el cual se describe a continuación. 

• CÁNCER 

El Cáncer es la segunda causa de muerte en el mundo [129] y publicaciones 

recientes han señalado que la carga mundial de cáncer aumentó a 19,3 millones 

de nuevos casos y 10,0 millones de muertes en 2020 [130,131,132]. 

Una de cada cinco personas en todo el mundo desarrolla cáncer durante su vida, 

y la mortalidad a causa de esta enfermedad, afecta a uno de cada ocho hombres 

y una de cada 11 mujeres [130,131,132]. 

En todo el mundo, se estima que se producirán 28,4 millones de nuevos casos 

de cáncer en 2040, un aumento del 47% con respecto a los 19,3 millones de 

casos estimados en 2020. Según el Índice de Desarrollo Humano (IDH) los 

países clasificados con IDH bajo o medio tendrán los mayores aumentos relativos 

en la incidencia de cáncer para 2040 (un aumento del 95% y el 64% a partir de 

2020, respectivamente) [130,131,132].  
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De acuerdo a IARC [133], los cinco tipos de cáncer que en 2020 causaron mayor 

número de fallecimientos en la población chilena fueron los siguientes: cáncer de 

pulmón (12,4%), cáncer de estómago (11,6%), cáncer colorrectal (8,0%), cáncer 

de próstata (8,0%) y cáncer de mama (5,9%).  

“Cáncer”, conceptualmente es el nombre común que recibe un conjunto de 

enfermedades relacionadas, en las cuales se observa un proceso de división 

celular descontrolado. Otros nombres utilizados para denominar el cáncer son 

“Tumor” y “Neoplasia” [134,135].  

Los principales tipos de cáncer son carcinoma, sarcoma, linfoma, leucemia, 

mielomia, blastoma, entre otros [136,137]. 

En cuanto a los signos y síntomas del cáncer, estos dependerán de la 

localización, si afecta a órganos o tejidos y la etapa o estadificación en que se 

encuentre la enfermedad. Sin embargo, algunos síntomas generales que se 

pueden mencionar son: pérdida de peso sin razón aparente, cansancio o 

agotamiento extremo que no mejora con el descanso, dolor, sangrado o 

secreción inusual, endurecimiento o formación de masa en alguna zona del 

cuerpo, disfagia y/o dispepsia, cambios en las características de la piel, fiebre, 

cambio en el hábito y/o función de evacuación de la vejiga, dificultad o deficiencia 

en los procesos de cicatrización, entre otros [138,139]. 

Según el National Institute of Health (NIH) existen factores de riesgo [140,141] 

asociados al desarrollo de conductas o la exposición a determinados agentes, 
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que pueden aumentar la probabilidad de padecer cáncer. Estos factores son: 

alimentación poco saludable, inactividad física, obesidad, consumo nocivo de 

tabaco y de alcohol, factores ocupacionales y medioambientales.  

En este sentido existe evidencia que ha demostrado que un 30 a 40% de los 

cánceres son prevenibles interviniendo sobre los factores de riesgo antes 

mencionados [142]. 

Cuando el cáncer no puede prevenirse o tratarse de manera oportuna y pasa a 

una etapa avanzada, los síntomas dependerán del tamaño de los tumores y 

localización de las zonas afectadas. En estos casos el abordaje terapéutico 

consiste en detener o retrasar el avance de la enfermedad junto a  tratamientos 

que aliven los síntomas y mejoren la calidad de vida, como lo son los cuidados 

paliativos [143]. 

A continuación, se describirán las características de las principales 

Enfermedades Crónicas Avanzadas No Oncológicas (ECANO); que constituyen 

las causas de morbimortalidad más frecuentes descritas en la literatura, debido 

a su epidemiología, evolución clínica y pronóstico. 
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• ENFERMEDAD PULMONAR OBSTRUCTIVA CRÓNICA AVANZADA 

La Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crónica (EPOC) es un fenómeno 

inflamatorio de la vía aérea responsable del aumento de la resistencia al paso del 

aire y que se acompaña de importantes síntomas sistémicos [144].  

Cuando existe un deterioro de la persona debido a la progresión de la patología, 

se evidencia una nueva denominación para esta etapa de la enfermedad, 

conocida como EPOC Avanzada; donde se observan ciertas características [145] 

tales como: 

§ Insuficiencia respiratoria de tipo 1 (hipoxemia) o tipo 2 (hipercapnia). 

§ Presencia de síntomas crónicos, como disnea con mínimos esfuerzos o 

en reposo. 

§ Pruebas funcionales muy alteradas: difusión de monóxido de carbono 

(DLCO) menor al 40%. 

§ Estadio C o D de la clasificación GOLD (Global Initiative for Obstructive 

Lung Disease). 

§ Nula o escasa respuesta a los broncodilatadores. 

§ Disminución de la capacidad funcional, generalmente el desplazamiento 

es sólo de la cama a la silla, presentando fatiga y tos. 

§ Progresión de la patología, con mayor uso de servicios de atención de 

salud, urgencias y hospitalizaciones por infecciones pulmonares o 

insuficiencia respiratoria. 
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En los últimos 3 meses, los parámetros objetivos pueden ser uno o más de los 

siguientes: 

§ Hipoxemia en reposo con aire ambiental (Presión Parcial de Oxígeno 

[PO₂] ≤ 55 mmHg, Insuficiencia Respiratoria Tipo 1) 

§ Saturación de Oxígeno ≤ 88% e Hipercapnia (Presión Parcial de Dióxido 

de Carbono [PCO₂] ≥ 50 mmHg, Insuficiencia Respiratoria Tipo 2) 

§ Cor Pulmonare y fallo de bomba derecha secundario a la Enfermedad 

Pulmonar 

§ Pérdida no intencionada de peso ≥ 10% del peso corporal durante los 6 

meses previos. 

§ Taquicardia en reposo mayor a 100 latidos por minuto. 

En cuanto a la evolución clínica de las personas con EPOC Avanzada, se señala 

que está asociada a una progresiva disminución de la función pulmonar, 

exacerbaciones frecuentes y aparición de comorbilidad que modifica el curso de 

la enfermedad [145]. 

En relación a la trayectoria, en la EPOC Avanzada se observa un declive 

funcional basal, interrumpido por exacerbaciones agudas, frecuentemente 

asociadas a infecciones bacterianas o víricas y factores del medio ambiente. 

Posterior a dichas exacerbaciones se manifiesta un mayor declive en el volumen 

máximo de espirado en el primer segundo de la espiración forzada (FEV1) y 

empeoramiento de la enfermedad [145]. 
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Las necesidades físicas, sociales, psicológicas y espirituales de las personas con 

EPOC avanzada varían considerablemente según la trayectoria [149]. Se plantea 

que es importante determinar si la persona se encuentra en la primera transición 

[69], lo que marcaría la recomendación para que se inicien medidas de atención 

paliativa en el plan de cuidados [145]. 

Respecto al tratamiento en la etapa avanzada de la EPOC la literatura menciona: 

§ Intervención Farmacológica Convencional: uso de broncodilatadores 

inhalados y corticoides [146,147,148,149,150]. 

§ Intervencion No Farmacológica: Rehabilitación Pulmonar, Oxigenoterapia 

a Largo Plazo, Soporte Ventilatorio e Intervención Quirúrgica 

[151,152,153,154,155,156]. 

§ Intervenciones Innovadoras: Escalera de Disnea [157,158] descrita en la 

Ilustración 6, Opioides [159,160,161,162,163,164,165,166]  y Cuidados 

Paliativos [104,151]. 

En relación al motivo de defunción de las personas con EPOC avanzada, se 

conoce que alrededor del 30% fallecen a causa de un evento respiratorio agudo 

superpuesto a esta enfermedad, un 13% por Insuficiencia Cardíaca, y por otras 

causas tales como Infección Pulmonar, Tromboembolismo Pulmonar, Arritmias y 

Neoplasia de Pulmón [145]. 
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Finalmente, se ha evidenciado que la supervivencia a 5 años desde el diagnóstico 

de EPOC se estima que es de un 78% en hombres y de un 72% en mujeres con 

enfermedad leve, pero sólo un 30% en hombres y un 24% en mujeres con EPOC 

avanzada [167]. 

Ilustración 6. Abordaje Integral del Manejo de la Disnea en EPOC Avanzada 

 

Fuente: Rocker GM, Sinuff T, Horton R, Hernandez P. Advanced chronic obstructive pulmonary disease: innovative 
approaches to palliation. J Palliat Med [Internet]. 2007 Jun [citado 2023 Sept 30]; 10(3): 783-797 [157]. 
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• INSUFICIENCIA CARDÍACA CRÓNICA AVANZADA 

La Insuficiencia Cardíaca (IC) es un síndrome clínico complejo, progresivo, de 

evolución clínica impredecible, caracterizado por la capacidad reducida del 

corazón para bombear y / o llenarse de sangre [168,169]. Constituye la vía final 

común a muchas enfermedades que afectan al corazón [170]. 

La evolución clínica de la IC presenta una curva de empeoramiento funcional 

progresivo, paralela al curso evolutivo de la enfermedad, en la que es difícil 

establecer un pronóstico vital a largo plazo, sobre todo en las etapas avanzadas 

de la patología [171]. Tras el declive inicial, que coincide con la aparición de 

síntomas, surge una meseta de duración variable donde la persona recupera 

parte de su funcionalidad previa al declive, debido a los efectos del tratamiento. 

Posteriormente, se produce un deterioro gradual, de pendiente constante e 

impredecible, con múltiples descompensaciones que, de manera habitual, 

conllevan ingresos hospitalarios. Por último, aparece la sintomatología refractaria 

y la persona entra en la etapa final de la vida [171]. 

Considerando lo antes mencionado, y cuando se destaca una progresión 

sustancial en la evolución clínica de la patología, se evidencia una nueva 

denominación para esta etapa de la enfermedad, conocida como Insuficiencia 

Cardiaca Avanzada (ICA). 
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La ICA es altamente sintomática, con un promedio de 9-12 síntomas y tiene una 

alta prevalencia de comorbilidades, generalmente 3 o más patologías asociadas, 

lo que afecta negativamente la calidad de vida y pronóstico de la enfermedad en 

las personas que la padecen [170]. Ver Tabla 13. 

Tabla 13. Síntomas y Comorbilidades más Frecuentes en ICA 

Síntomas Comorbilidades 

• Disnea 
• Dolor 
• Depresión 
• Astenia/Fatiga 
• Insomnio 
• Náuseas y Vómitos 
• Anorexia y Caquexia 
• Estreñimiento 
• Ansiedad 
• Edema 
• Tos 
• Xerostomía (Sequedad Bucal) 

• Insuficiencia Renal 
• Anemia 
• Enfermedad Cerebrovascular 
• Enfermedad Pulmonar (Asma y EPOC) 
• Trastornos Respiratorios durante el Sueño 
• Diabetes Mellitus 
• Deterioro Cognitivo y Delirium 

Fuente: Llagostera M, Rosselló C. Cronicidad Avanzada [Internet]. España: SECPAL; 2018 Capítulo 11, Manejo 
sintomático de la insuficiencia cardiaca avanzada; [citado 2023 Sept 30]; p. 63-72 [170]. 

 

El tratamiento para las personas con ICA tiene como enfoque de la atención; 

aliviar el sufrimiento mediante el control de síntomas, maximizar la calidad de 

vida, ayudar en la toma de decisiones, reducir las hospitalizaciones y la 

mortalidad [170,172,173].  

El abordaje terapéutico de la ICA incluye fármacos [170,174,175], medidas 

invasivas, control de síntomas no cardíacos y otras comorbilidades; así como una 

óptima comunicación con el paciente para detectar sus necesidades (físicas, 

psicológicas, sociales y espirituales); y de este modo establecer un plan de 

cuidados individualizado [170]. Ver Tabla 14.  
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Tabla 14. Abordaje Terapéutico de la Insuficiencia Cardíaca Avanzada 

 

Farmacológico 

• Betabloqueantes 
• Inhibidores de la enzima convertidora de angiotensina (IECA) 
• Antagonistas de los receptores AT1 de la angiotensina II (ARA-II) 
• Antagonistas de los receptores de mineralocorticoides 
• Ivabradina 
• Inhibidores del receptor de neprilisina-angiotensina (ARNI) 
• Diuréticos 

 

Medidas Invasivas 

• Terapias de Resincronización Cardíaca 
• Desfibrilador Automático Implantable (DAI) 
• Soporte circulatorio mecánico 
• Trasplante mecánico 

 

 

 

Control de Síntomas No Cardíacos 

• Disnea 
• Dolor 
• Depresión 
• Astenia/Fatiga 
• Insomnio 
• Náuseas y Vómitos 
• Anorexia y Caquexia 
• Estreñimiento 
• Ansiedad 
• Edema 
• Tos 
• Xerostomía (Sequedad Bucal) 

 

Comorbilidades 

• Insuficiencia Renal 
• Anemia 
• Enfermedad Cerebrovascular 
• Enfermedad Pulmonar (Asma y EPOC) 
• Trastornos Respiratorios durante el Sueño 
• Diabetes Mellitus 
• Deterioro Cognitivo y Delirium 

Comunicación • Detectar necesidades del paciente (físicas, psicológicas, sociales y 
espirituales) 

• Elaboración conjunta de Plan de Decisiones Anticipadas 

Fuente: Llagostera M, Rosselló C. Cronicidad Avanzada [Internet]. España: SECPAL; 2018 Capítulo 11, Manejo 
sintomático de la insuficiencia cardiaca avanzada; [citado 2023 Sept 30]; p. 63-72 [170]. 

 

En ausencia de contraindicaciones, las personas con ICA también pueden ser 

candidatos para recibir intervenciones tales como trasplante cardíaco, asistencia 

mecánica circulatoria o tratamiento inotrópico intravenoso para mejorar los 

síntomas [171]. A pesar de los avances terapéuticos y en prevención; la 

morbilidad y la mortalidad siguen siendo altas, y la calidad de vida deficiente en 

las personas que la padecen [176].  
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Entre los criterios clínicos y pronósticos de progresión de la ICA, se puede 

mencionar que actualmente se dispone de una gran cantidad de ellos, que van 

desde indicadores clínicos tales como la Clasificación Funcional de NYHA, 

parámetros bioquímicos simples, hasta herramientas más complejas que 

combinan variables demográficas y clínicas. Ver Ilustración 7. 

Respecto a las estadísticas de mortalidad, se puede señalar que la IC tiene una 

tasa de mortalidad absoluta de 50% a los 5 años del diagnóstico [177]. En este 

contexto, existen diversos modelos pronósticos de mortalidad [178,179,180,181] 

en personas con ICA;  sin embargo, resulta complejo poder determinarlo de 

manera certera. Para esto, se propone un abordaje multidisciplinario en las 

personas que padecen esta enfermedad con las herramientas que ofrece el 

enfoque paliativo: acompañamiento al paciente en sus descompensaciones y 

evaluación de necesidades [171]. 

Ilustración 7. Factores Pronósticos en la Insuficiencia Cardíaca Avanzada 

 

Fuente: Domingo Teixidor M, Beroiz Groh P, Miralles Banqué N, De Antonio Ferrer M, Lupón Rosés J, Bayés-Genís A. 
Manual de atención integral de personas con enfermedades crónicas avanzadas: aspectos clínicos [Internet]. España: 
Elsevier; 2017 Capítulo 6, Atención a las personas con insuficiencia cardiaca terminal o refractaria; [citado 2023 Sept 30]; 
p. 69-81 [171]. 
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• DEMENCIA AVANZADA 

La demencia es un síndrome clínico crónico caracterizado por el deterioro del 

funcionamiento cerebral; que conlleva la pérdida de funciones cognitivas y 

desarrollo de alteraciones no cognitivas denominadas síntomas 

neuropsiquiátricos tales como, cambios en la personalidad, alteraciones de 

conducta, cambios en los hábitos de sueño, alimentación, actividad motora, el 

afecto y síntomas psicóticos. Todo lo anterior, se manifiesta con una progresión 

variable que puede llegar a interferir el funcionamiento individual y social de la 

persona para llevar a cabo las actividades de la vida diaria, causando 

discapacidad y dependencia [182,183].  

La progresión de esta patología no es uniforme, y no todos los tipos de demencia 

tienen el mismo curso evolutivo. Además, una situación de fragilidad, tras un 

factor detonante puede hacer evidente una falsa situación de irreversibilidad de 

la enfermedad, que no necesariamente es debida al propio proceso de la 

demencia. Al respecto muchas situaciones son valoradas funcionalmente como 

demencia severa o se les califica en un estadio más elevado que el que les 

corresponde. Por ello es importante evaluar periódicamente la funcionalidad y la 

presencia o ausencia de complicaciones clínicas en personas con esta patología 

[184]. 

El pronóstico siempre será severo en cualquier tipo de demencia, aunque 

algunos reportes confieren a la demencia vascular un pronóstico menos favorable 
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que la demencia tipo Alzheimer, sin embargo, en esta última la sobrevida tiende 

a ser mayor, pero con una funcionalidad que se deteriora continua y 

progresivamente, con severa carga física en su cuidado y en lo económico [185]. 

Hasta ahora, en especial las demencias neurodegenerativas son consideradas 

irreversibles e incurables, a pesar de que cada vez logran una mayor sobrevida 

[186]. 

Existen distintos criterios para evaluar la evolución clínica y pronóstico en la 

demencia, tales como la situación funcional, la supervivencia y las 

complicaciones clínicas por comorbilidades. Al respecto la Sociedad Española de 

Geriatría y Gerontología [184], ha definido los criterios para diferenciar entre 

demencia avanzada y demencia terminal, utilizando diversos instrumentos de 

medición que aportan la siguiente clasificación: 

- Demencia Avanzada: se corresponde con los estadios 6 de la Escala de 

Deterioro Global GDS [187], estadio 7 de la escala FAST [188] y estadio 3 

de la escala CDR [189]. Aunque estas escalas han sido diseñadas para la 

Enfermedad de Alzheimer (EA), pueden aplicarse a la demencia vascular 

(DV) y a otras demencias degenerativas. En estos estadios de la 

enfermedad, la persona presenta una marcada dificultad para realizar 

actividades básicas de la vida diaria (vestirse, bañarse, lavarse y mantener 

el control de esfínteres). Al utilizar como instrumentos de medición las 

escalas GDS y FAST se observa en orden jerárquico la pérdida funcional 
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que va teniendo la persona. En el estadio 7 de la escala de FAST se 

evidencia que la persona presenta alteración para deambular, permanecer 

sentada, mantener erguida la cabeza, sonreír y para comunicarse a través 

del lenguaje verbal y gestual. 

El abordaje terapéutico de las demencias parte de una aproximación sindrómica, 

en la que es obligatorio descartar la presencia de un síndrome confusional. Una 

vez establecido el diagnóstico de demencia y su causa, el tratamiento ha de ser 

integral, dirigida a la modificación del entorno, la consideración de los fármacos 

específicos, el asesoramiento y apoyo al paciente, familia y/o cuidador [190]. Las 

personas con demencia avanzada, por lo general, sufren multimorbilidad y tienen 

regímenes terapéuticos complejos con fármacos a menudo de uso crónico. La 

evidencia actual sugiere que el uso de fármacos en estas personas es 

inadecuado debido a su situación de fragilidad, lo que plantea la prioridad de 

ajustar y reorientar las prescripciones terapéuticas a las necesidades reales de 

los pacientes [183]. En este último aspecto toman gran relevancia los cuidados 

paliativos que podrían proporcionar alivio en el control de los síntomas, 

integración y apoyo de los cuidados prestados dentro del sistema de salud a las 

personas con demencia avanzada, sus familiares y/o cuidadores [186,191]. 
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• ENFERMEDAD NEUROLÓGICA VASCULAR: ICTUS / ACV 

AVANZADA 

El Ictus o ACV, engloba al grupo de trastornos circulatorios de naturaleza 

isquémica o hemorrágica, transitoria o permanente, que afectan un área del 

encéfalo, causados por un proceso patológico primario en al menos un vaso 

sanguíneo cerebral [192]. En general, ocurre cuando se interrumpe de manera 

repentina el suministro de sangre a una parte del cerebro o cuando un vaso 

sanguíneo del cerebro se rompe y genera una hemorragia a los espacios 

circundantes [193]. Aproximadamente el 85% de los ictus son de tipo isquémico 

y el 15% hemorrágico. En cuanto a su etiología, se destacan la ateroesclerosis y 

el evento embólico como sus principales causas [194].  

En relación al abordaje terapéutico [193], por lo general se consideran tres 

etapas: 

-Tratamiento Preventivo: basado en el tratamiento de los factores de riesgo 

subyacentes tales como la hipertensión, la fibrilación auricular y la diabetes. 

-Tratamiento Inmediato del Ictus o ACV: intentando detener el episodio ya sea 

disolviendo o eliminando rápidamente el coágulo de sangre que causa un 

accidente cerebrovascular isquémico o deteniendo el sangrado de un accidente 

cerebrovascular hemorrágico. 

-Rehabilitación Posterior al ICTUS o ACV: consiste en superar las 

discapacidades que resultan del daño causado por el accidente cerebrovascular.  
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La progresión clínica abarca desde un déficit cognitivo leve (memoria, atención) 

hasta el estado vegetativo persistente por necrosis neocortical, e incluso, si la 

duración es elevada, muerte cerebral por afectación troncoencefálica [195]. Es 

importante considerar que, aunque el ICTUS o ACV es una enfermedad que se 

origina en el cerebro, también sus consecuencias pueden afectar a todo el 

cuerpo, generando una discapacidad tal como una parálisis completa o parcial 

(hemiplejia), debilidad unilateral o hemiparesia. Del mismo modo, puede 

desencadenar problemas cognitivos relacionados al pensamiento, conciencia, 

concentración, aprendizaje, juicio y memoria. Otra dificultad que se manifiesta es 

asociada al habla o fonación. Además, puede provocar secuelas 

psicoemocionales, tales como dificultad para controlar emociones, expresar 

emociones inapropiadas o desarrollar depresión. Muchas de las personas 

sobrevivientes a un Ictus o ACV han señalado tener entumecimiento o 

sensaciones extrañas [193]. 

En cuanto al pronóstico de esta patología, aproximadamente el 25% de las 

personas que se recuperan de su primer accidente cerebrovascular tendrán otro 

accidente cerebrovascular dentro de los 5 años [193]; por lo tanto, es importante 

el control periódico, atender las necesidades específicas y particulares; así 

también evaluar el beneficio que podrían otorgar las intervenciones de cuidados 

paliativos en el manejo de las secuelas. 
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• ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA AVANZADA 

La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), es una enfermedad neurológica 

degenerativa con etiología desconocida, de la cual se ha logrado comprender 

algunos aspectos de su patogénesis, principalmente en el área de la genética 

debido a mutaciones cromosómicas [196,197,198]. Se caracteriza por una 

parálisis muscular progresiva como consecuencia de la degeneración de las 

neuronas motoras, implicadas en el movimiento voluntario. Las motoneuronas 

afectadas son las centrales o superiores, presentes en la corteza motora y que 

van desde el cerebro a la médula espinal; y las neuronas periféricas o inferiores, 

ubicadas en la médula espinal y bulbo raquídeo; que inervan los músculos 

esqueléticos; produciendo debilidad y atrofia muscular que desencadena 

finalmente en una parálisis total de los músculos, incluyendo los de respiración, 

y por consiguiente la muerte [199,200].  

La supervivencia es de 3 a 5 años, luego de identificado el diagnóstico [201,202]. 

El abordaje terapéutico, incluye el manejo de los síntomas; principalmente de la 

espasticidad, sialorrea, speudobulbares, fatiga, insomnio, depresión, dolor, 

disfagia, disnea, hipoventilación e hipersecreción respiratoria. Existe un único 

fármaco (Riluzol) aprobado por la Food and Drug Administration (FDA) de 

Estados Unidos para el tratamiento de ELA que prolonga la sobrevida en un 10% 

y disminuye moderadamente la progresión de la enfermedad [201,202].  
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La progresión de la enfermedad varía de persona a persona. Por lo general, suele 

ser sutil y a menudo se pasan por alto los síntomas; los cuales son reconocidos 

por la persona cuando éstos empiezan a dificultar el desarrollo de sus actividades 

cotidianas, como realizar tareas sencillas que requieren destreza manual tales 

como abotonarse una camisa, escribir, girar la llave en la cerradura de la puerta; 

y que van progresando hasta no poder pararse por sí mismos, caminar, acostarse 

o levantarse sin ayuda. En las etapas posteriores, debido al debilitamiento de los 

músculos tendrán dificultad para respirar y necesitarán ventilación artificial para 

sobrevivir [199,203]. Es relevante mencionar; que las facultades intelectuales, los 

órganos de los sentidos, los esfínteres y la función sexual no se ven afectados 

hasta que la enfermedad se encuentra avanzada; y es por esto que la mayoría 

de las personas al ver la pérdida de sus funciones motoras, sin un deterioro 

intelectual, cursan estados depresivos muchas veces severos [204,205,206,207].  

La identificación de las necesidades multidimensionales y un abordaje integral, 

permitirán evaluar el beneficio que pudiesen obtener las personas con ELA 

Avanzada desde los cuidados paliativos, sobre todo en la mejora de su calidad 

de vida y aspectos tales como autonomía y dignidad [201]. 
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• ESCLEROSIS MÚLTIPLE AVANZADA 

La Esclerosis Múltiple (EM) es una enfermedad neurológica crónica, autoinmune 

e inflamatoria, que afecta a todo el sistema nervioso central (cerebro y la médula 

espinal), dañando la vaina de mielina (desmielinización) que protege y aísla los 

nervios; por consiguiente alterando la capacidad de los nervios para conducir los 

impulsos eléctricos hacia y desde el cerebro; lo que genera una serie de 

manifestaciones como visión borrosa, debilidad en los miembros, sensación de 

hormigueo, mareos y fatiga [208].  

En la progresión del cuadro clínico de EM, es relevante señalar que es una 

enfermedad con curso impredecible; donde las personas pueden tener una gran 

variedad de síntomas neurológicos que los afectan a nivel motor, sensitivo y 

cerebeloso, lo que dificulta la valoración y posterior comparación de su evolución. 

Durante este transcurso evolutivo las personas presentan discapacidad física 

cada vez más grave, que les impide la deambulación a los 15 años del inicio de 

la enfermedad en el 50% de los casos [209].  

El pronóstico de la EM dependerá de la evolución clínica, del tratamiento y de los 

factores agravantes. La sobrevida de las personas con EM en promedio es de 35 

años después del inicio de la enfermedad. El peak de mortalidad se ubica entre 

los 55 y 64 años. La enfermedad reduce en 7 años la esperanza de vida de estos 

pacientes en comparación con la población general.  
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Es preciso mencionar, que esta patología tiene consecuencias importantes tanto 

en la calidad de vida de las personas con EM, como en sus familiares y/o 

cuidadores; por lo tanto, tiene gran trascendencia identificar integralmente las 

necesidades de estas personas con el fin de abordar adecuadamente esta 

enfermedad a nivel clínico, psicológico y social. 
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• ENFERMEDAD DE PARKINSON AVANZADA 

El Parkinson es una enfermedad neurodegenerativa progresiva, que se 

caracteriza por la reducida neurotransmisión dopaminérgica en los ganglios 

basales, debido a muerte de más del 80% de las neuronas dopaminérgicas de la 

parte compacta de la sustancia negra en el tronco encefálico. Su origen es 

multifactorial, siendo los principales factores etiológicos aquellos de naturaleza 

genética y ambiental [210,211].   

A medida que el cuadro clínico evoluciona y progresa la patología hacia un 

deterioro que va comprometiendo la salud física, psicológica y social; se debe 

realizar un diagnóstico diferencial que se asocia generalmente a Enfermedad de 

Pakinson Avanzada, caracterizada por una disminución en la eficacia y tolerancia 

a la terapia dopaminérgica. Por lo tanto, los síntomas se hacen resistentes; 

además se observa presencia de efectos colaterales principalmente 

neuropsiquiátricos y complicaciones motoras como consecuencia del tratamiento 

crónico con levodopa [201].   

Entre los criterios para señalar que el Parkinson se encuentra en etapa avanzada 

[201], se menciona que la persona debe presentar al menos una de las siguientes 

condiciones: discapacidad suficiente para interferir con la independencia pese al 

tratamiento farmacológico, inestabilidad postural con riesgo de caídas, episodios 

de congelamiento de la marcha que dificultan caminar, distonía axial 

pronunciada, complicaciones del tratamiento farmacológico crónico con 
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precursores y/o agonistas de dopamina (fluctuaciones motoras, discinesias, 

psicosis) y/o deterioro cognitivo. 

En esta etapa avanzada de la enfermedad es verdaderamente indispensable la 

identificación y atención de necesidades físicas, psicológicas, sociales y 

espirituales de las personas que la padecen, además contar con un equipo 

interdisciplinario entrenado en el manejo de las distintas complicaciones que trae 

consigo el Parkinson. 
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• ENFERMEDAD HEPÁTICA CRÓNICA AVANZADA 

El término “enfermedad hepática" conceptualmente se aplica a diversas 

patologías que impiden el óptimo funcionamiento del hígado, donde su etiología 

puede ser debido a parásitos, virus, anomalía en el sistema inmunitario, genética, 

consumo de sustancias como alcohol, medicamentos, etc [212].   

El desarrollo del daño hepático, por lo general, es insidioso y lento, siendo 

evidente en el transcurso de décadas. Para evaluar la severidad y progresión de 

la patología, de manera habitual se utilizan: 

- Indicadores pronósticos de Child-Pugh: que emplean cinco criterios 

clínicos de la enfermedad hepática: bilirrubina directa, albúmina sérica, 

INR, ascitis y encefalopatía hepática [213,214,215]. 

- El Modelo para la enfermedad hepática en etapa terminal (MELD): que 

consiste en un modelo matemático de predicción de sobrevida de una 

persona con enfermedad hepática basado en resultados de exámenes de 

bilirrubina, INR y creatinina [216].    

La utilización de los criterios o modelos antes mencionado podrían indicar si se 

está o no en presencia de Enfermedad Hepática Crónica Avanzada. 

La Enfermedad Hepática Crónica Avanzada, se caracteriza por una combinación 

de complicaciones, asociadas a alta mortalidad y síntomas que comprometen 

gravemente la calidad de vida de las personas que la padecen. Por lo tanto, la 

valoración adecuada del pronóstico de vida en estas personas es de gran 
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relevancia, debido a que permite agilizar la toma de decisiones en un escenario 

complejo [217].    

El tratamiento de las enfermedades hepáticas, de manera frecuente, es 

farmacológico y quirúrgico; aunque en algunos casos más complejos y de riesgo 

vital puede ser necesario recurrir a trasplante de hígado [217,218]. En las fases 

avanzadas de la patología es preciso considerar cada una de las necesidades 

con el fin de realizar una planificación conjunta de los cuidados entre el equipo 

de salud, la persona que padece la enfermedad y su familia [217].    
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• ENFERMEDAD RENAL CRÓNICA AVANZADA 

La Enfermedad Renal Crónica es la alteración de la función y/o estructura renal 

producida por un grupo heterogéneo de enfermedades o condiciones, que 

afectan distintas estructuras renales (compartimiento glomerular, intersticial o 

vascular) en distintos patrones temporales (aguda, crónica o episodios) durante 

al menos 3 meses, con implicancias para la salud [219]. 

La Fundación Global para la Mejora de Resultados en Salud Renal (KDIGO) ha 

elaborado criterios que permiten establecer el diagnóstico, la clasificación y el 

pronóstico de la Enfermedad Renal Crónica, considerando la Tasa de Filtración 

Glomerular (GFR) en la Tabla 15 y la Albuminuria en la Tabla 16 como 

marcadores de severidad [220]. 

Tabla 15. Categorías de Tasa de Filtración Glomerular en Enfermedad Renal Crónica 

Categoría de GFR GFR (ml/min/1.73 𝒎𝟐) Clasificación 

G1 ≥ 90 Normal o alto 

G2 60-99 Ligeramente disminuido  

G3a 45-59 Disminución leve a moderada 

G3b 30-44 Disminución de moderada a severa 

G4 15-29 Gravemente disminuido 

G5 < 15 Insuficiencia renal 

GFR: Tasa de Filtración Glomerular 

Fuente: Levin A, Stevens PE, Bilous RW, Coresh J, De Francisco ALM, De Jong PE, et al. Kidney disease: Improving 
global outcomes (KDIGO) CKD work group. KDIGO 2012 clinical practice guideline for the evaluation and management of 
chronic kidney disease. Kidney Int Suppl [Internet]. 2013 Jan 1 [citado 2023 Sept 30]; 3(1): 1-150 [220]. 
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Tabla 16. Categorías de Albuminuria en Enfermedad Renal Crónica 

Categoría AER 

(mg/24horas) 

ACR Clasificación 

(mg/mmol) (mg/g) 

A1 < 30 < 3 < 30 Normal a levemente aumentado 

A2 30 - 300 3 - 30 30 - 300 Moderadamente aumentado 

A3 > 300 > 30 > 300 Severamente aumentado 

AER: Tasa de Excreción de Albúmina; ACR: Tasa de Albumina-Creatinina 

Fuente: Levin A, Stevens PE, Bilous RW, Coresh J, De Francisco ALM, De Jong PE, et al. Kidney disease: Improving 
global outcomes (KDIGO) CKD work group. KDIGO 2012 clinical practice guideline for the evaluation and management of 
chronic kidney disease. Kidney Int Suppl [Internet]. 2013 Jan 1 [citado 2023 Sept 30]; 3(1): 1-150 [220]. 

 

La progresión de la Enfermedad Renal Crónica está determinada por la etiología, 

los factores de riesgo asociados, las comorbilidades, y los resultados en las tasas 

de filtración glomerular y de albuminuria [220]. Los criterios de la Fundación 

Global para la Mejora de Resultados en Salud Renal (KDIGO) han sido útiles 

para determinar el pronóstico de esta enfermedad, los que se observan en la 

Ilustración 8. Diversas investigaciones señalan que cuando la progresión de la 

enfermedad se encuentra en categoría de filtración glomerular G5, se estaría en 

presencia de Enfermedad Renal Crónica Avanzada [221,222]. 

El tratamiento actual de Enfermedad Renal Crónica se basa, en líneas generales, 

en disminuir el daño de la función y/o estructura renal; así también modular los 

factores que generan progresión de la patología [219]. En este aspecto, es 

importante señalar que las necesidades de las personas que padecen 

Enfermedad Renal Crónica son multidimensionales; incluyendo el contexto de la 

patología, los aspectos físicos, emocionales, sociofamiliares, espirituales y los 

cambios en la calidad de vida que se generan. Por ello, la atención de un equipo 
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multidisciplinario de cuidados paliativos puede ser de gran beneficio para la 

definición del pronóstico y toma de decisiones en conjunto [222]. 

Ilustración 8. Pronóstico de la Enfermedad Renal Crónica 

Fuente: Levin A, Stevens PE, Bilous RW, Coresh J, De Francisco ALM, De Jong PE, et al. Kidney disease: Improving 
global outcomes (KDIGO) CKD work group. KDIGO 2012 clinical practice guideline for the evaluation and management 

of chronic kidney disease. Kidney Int Suppl [Internet]. 2013 Jan 1 [citado 2023 Sept 30]; 3(1): 1-150 [220]. 
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2.2.8 ENFERMEDAD CRONICA AVANZADA COMO AREA DE 

COMPETENCIA DE CUIDADOS PALIATIVOS 

Los cambios sociales y demográficos debido al envejecimiento de la población y 

el aumento de la prevalencia de enfermedades crónicas [223,224], ha permitido 

plantear los cuidados paliativos (CP) mucho más allá del alcance inicial con el 

cual fueron concebidos. Se ha estimado que la prevalencia de personas con 

enfermedades crónicas con necesidad de cuidados paliativos es el 1,4% de la 

población general y con una relación de patologías crónicas oncológicas versus 

patologías crónicas no oncológicas de 1:8 [224]. 

Los CP se presentan como una prioridad para las personas con enfermedades 

crónicas avanzadas, debido a que 3 de cada 4 defunciones en el mundo están 

asociadas a enfermedad crónica [225]. Así también, muchas de las 

enfermedades crónicas avanzadas tienen trayectorias clínicas similares, 

necesidades y demandas de recursos que podrían ser atendidos por el equipo 

de cuidados paliativos y beneficiar en el manejo de la progresión de la 

enfermedad a las personas que las padecen, a sus familiares y/o cuidadores 

[224]. 

Existen modelos de atención al paciente crónico, como el “Chronic Care Model” 

que fue adaptado por la OMS como “Innovative Care for Chronic Conditions 

Model”, según el cual se ha podido estimar que en el mundo 1 a 3% de las 

personas con enfermedades crónicas, estaría en un estado avanzado de la 
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enfermedad [225]. También el “Modelo de Atención a la Cronicidad Avanzada” 

(MACA) ha sido de utilidad como política estándar para identificar y mejorar los 

cuidados de las personas con ECA y con necesidades de cuidado paliativo [224]. 

Sin embargo, tanto los equipos de atención de cronicidad como los equipos de 

cuidado paliativo reconocen que existen escasas interconexiones en la 

planificación de atención de salud para las personas que presentan una ECA y 

que a su vez tienen necesidades de atención paliativa, muchas veces no 

pesquisadas ni atendidas a tiempo; por lo que se requiere una integración de 

ambos equipos en el proceso de gestión de la enfermedad, con el fin de que 

dichas personas puedan sobrellevar lo mejor posible la progresión de la 

enfermedad, y finalmente morir con dignidad [226]. 
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2.3 CUIDADOS PALIATIVOS 

2.3.1 DESARROLLO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS 

Los cuidados paliativos forman parte fundamental de la evolución del ser humano 

en el mundo [227].  La antropología médica sitúa el origen de los cuidados 

paliativos en la cultura de las sociedades primitivas respecto a la muerte y los 

procesos rituales frente a este evento [227,228,229]. Otros estudios, señalan que 

mediante la transculturación es posible apreciar el equivalente a lo que serían los 

cuidados paliativos en la fase final de la enfermedad en las culturas africanas y 

europeas, donde estos cuidados se desarrollaron en base a una estructura ritual 

[230,231]. Por otro lado, la paleopatología ha permitido conocer las 

enfermedades y las técnicas curativas utilizadas por las culturas primitivas 

mediante el análisis de restos óseos [232,233]. 

Hacer visible la permanencia y desarrollo que han tenido los cuidados paliativos 

en la historia del hombre, pone de manifiesto la importancia que tiene para las 

personas recibir atención de salud que satisfaga sus necesidades en etapas 

avanzadas de enfermedad y contribuye a una mayor comprensión del Modelo de 

Cuidado Paliativo en la sociedad actual [227].  

En el siglo XIX diversos países industrializados comenzaron una transición 

epidemiológica, donde se observaron cambios en las causas de mortalidad 

desde las muertes por enfermedades infecciosas de rápida progresión a las 

defunciones por enfermedades crónicas de mayor duración. A medida que esta 
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transición se hizo más marcada, el aumento de la esperanza de vida para muchas 

personas se convirtió en un proceso prolongado y desigual. En consecuencia, las 

personas llamadas “moribundos” comenzaron a surgir como una categoría social 

y con el tiempo el lugar más común de término de la vida no fue el hogar 

doméstico sino alguna institución, que estaban a cargo principalmente de 

órdenes religiosas o filántropos preocupados por el bienestar y cuidado de los 

moribundos [234]. 

A continuación, se realiza una recopilación histórica de algunos países donde los 

cuidados paliativos han tenido mayor desarrollo. 

a) DESARROLLO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN EUROPA 

• INGLATERRA 

En 1887, el médico William Munk publicó un tratado sobre el cuidado de los 

moribundos, titulado “Euthanasia: or, Medical Treatment in Aid of an Easy Death” 

(“Eutanasia: o Tratamiento Médico en Ayuda de una Muerte Fácil”), utilizando el 

concepto de eutanasia para describir el objetivo del médico que consiste en 

ayudar al paciente a un buen morir. La publicación fue precursora de diversos 

textos médicos sobre el cuidado de los moribundos, la Revista The Lancet lo 

describió como “un tratado reflexivo y experimentado”, pero dicha influencia no 

duró más allá de la propia generación de W. Munk y no existe evidencia que haya 

sido capaz de generar un movimiento más amplio de reforma en los hogares 

institucionales para cuidados terminales de aquella época [234]. 
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En la década de 1950 comenzaron a surgir en Inglaterra algunas preocupaciones 

más amplias sobre la mejora de la atención al final de la vida [234] y se destacan 

4 innovaciones particulares:  

- Nuevas publicaciones científicas otorgaron evidencia sobre aspectos 

sociales y clínicos de la muerte en la sociedad contemporánea. Por 

ejemplo, en la Revista The Lancet los artículos publicados comenzaron a 

sugerir formas de promoción de la atención terminal contrarrestando los 

argumentos a favor de la eutanasia. 

- Comienza a surgir una nueva visión de la muerte, fomentando los 

conceptos de dignidad personal, autonomía y significado del final de la 

vida. 

- Un enfoque activo más que pasivo del cuidado al final de la vida. 

- Un creciente reconocimiento de la interdependencia de la angustia mental 

y física, apertura la incorporación de la noción más amplia del sufrimiento; 

lo que constituye un desafío para el tratamiento del dualismo cuerpo-

mente en las personas al final de la vida. 

En 1950 se establece el Comité del Marie Curie Memorial y el Queen’s Institute 

of District Nursing, presidido por el médico cirujano Ronald Raven; quienes 

elaboraron una Encuesta Nacional con el fin de conocer las necesidades de los 

enfermos de cáncer con cuidados domiciliarios. Las enfermeras del distrito 

recopilaron los datos y el informe posterior reveló que un alto porcentaje de los 
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pacientes se encontraban con un sufrimiento severo al momento de la visita. Con 

esto surgen una serie de recomendaciones entre las que destacan la necesidad 

de más residencias para pacientes terminales, la importancia de una mayor 

información para los enfermos de cáncer y una mayor provisión de servicios de 

domiciliarios por parte del equipo de enfermería, incluyendo la asistencia de 

enfermería nocturna [234,235]. 

En 1956, el reporte del Servicio Nacional de Salud (NHS) señaló que 1/3 de las 

muertes por cáncer ocurrieron en el hogar y se consideró que muchas de ellas 

debían haber requerido atención médica y de enfermería continuas [234]. 

En 1960, el médico HL Glyn Hughes publica un informe que contenía la 

descripción de la disposición que había en aquel entonces para el cuidado de los 

moribundos. En este informe enfatiza que, aunque la alternativa preferida era la 

muerte en el hogar, era relevante calcular el número total de camas de 

hospitalización que se necesitarían para la atención terminal especializada y 

señaló que los hogares independientes que existían para moribundos deberían 

desarrollar vínculos más estrechos con los servicios hospitalarios para reducir su 

aislamiento. Además, plantea que se debe dar mayor relevancia a las políticas y 

organización de los servicios requeridos de los pacientes con cáncer terminal 

[234]. 
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En esta misma época, década de 1960, otros estudios y publicaciones 

evidenciaron la problemática de las personas con enfermedades terminales en 

Inglaterra. Entre ellos destaca: 

- La Encuesta realizada por Margaret Bailey en el Hospital de Brompton y 

Hospital Royal Marsden; acerca de los pacientes con cáncer terminal de 

pulmón; donde concluye que el tratamiento paliativo no está siendo 

comprendido en los centros hospitalarios y que pareciera que los 

hospitales están tratando de curar a todos sus pacientes sin importar la 

proporción de casos fracasados [234,236,237]. 

- El notable trabajo realizado por Collin Murray Parkes acerca del duelo y 

enfermedad mental en el ocaso de la vida [234,238]. 

- Los artículos de investigación de Eric Wilkes, médico general de 

Derbyshire, que más tarde fue fundador del St Luke´s Hospice en 

Sheffield, daban cuenta de la situación de los pacientes con cáncer 

terminal en el hogar, y además mencionaba “No parece haber ninguna 

razón válida por la que la provisión hospitalaria para la atención terminal 

sea tan inadecuada, o para que el Servicio Nacional de Salud se apoye 

tanto en los pocos hogares de la Fundación Curie y las instituciones 

religiosas dedicadas pero sobrecargadas que se especializan en este 

trabajo” [234,239,240]. 

- La investigación desarrollada durante 3 años en un hospital universitario 

por el médico psiquiatra John Hinton, que lo llevó a publicar en 1963 un 
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artículo sobre la angustia física y mental de los moribundos; así también, 

escribir una carta al editor de Journal Chronic Diseases señalando que le 

parecía asombroso la gran cantidad de artículos que en aquél entonces 

había sobre el manejo de la muerte, pero sin embargo, no existían 

publicaciones que midieran el grado o fracaso del tratamiento en dichos 

pacientes [234,241,242]. 

Sin embargo, fueron las actividades de Cicely Saunders realizadas por primera 

vez en el St. Joseph´s Hospice en Hackney, East London; las que comenzaron a 

forjar una filosofía moderna acerca de los cuidados en pacientes terminales, 

combinando una convicción religiosa y moral junto a un enfoque riguroso de la 

observación, investigación e innovación clínica [234]. Cicely Saunders, mediante 

la atención sistemática a las narrativas de los pacientes acerca de la enfermedad 

que padecían y el sufrimiento que les provocaba; desarrolló el concepto de “dolor 

total” lo que la llevó a señalar “el dolor constante, necesita un control constante” 

[234,243,244]. Esta visión del dolor iba más allá de lo físico abarcando los 

aspectos sociales, emocionales, e incluso espirituales desde una mirada 

comprensiva [234,245]. En una serie de publicaciones en la década de 1960, 

Cicely Saunders demuestra que analgésicos potentes se pueden utilizar de 

manera confiable y segura. A pesar del escepticismo médico de la época 

argumentó que, si se empleaba un método regular de analgesia, el dolor podía 

prevenirse en vez de aliviarse, y que el régimen farmacológico debía utilizarse de 

manera progresiva [234,246,247]. 
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En 1967, Cicely Saunders fundó el St. Christopher’s Hospice en el sur de 

Londres, el cual fue considerado el primer hospicio moderno que combinaba tres 

elementos fundamentales: excelente atención clínica, educación e investigación. 

El St. Christopher’s Hospice realizó trabajo colaborativo con investigadores, lo 

que permitió grandes avances en la ciencia del control del dolor y los mecanismos 

farmacocinéticos subyacentes implicados en la administración de opioides 

potentes. Esto conllevó la utilización del llamado “Cóctel Brompton”, el cual había 

ido ganando popularidad a lo largo del siglo XX y que consistía en una mezcla de 

clorhidrato de morfina, clorhidrato de cocaína, alcohol, jarabe y agua de 

cloroformo [234,248]. Sin embargo, el investigador Robert Twycross, se propuso 

examinar esta mezcla en detalle realizando una serie de estudios, llegando a la 

conclusión de que el Cóctel Brompton no era más que una forma tradicional 

británica de administrar morfina oral a pacientes con dolor por cáncer e instó a 

que se abandonara silenciosamente su uso en favor de una administración más 

simple [234,249]. 

En 1975 Penson y Fisher crean la primera “Unidad de Cuidados Continuados” en 

Christchurch Hospital en Dorset, Inglaterra. Al mismo tiempo comienza a 

funcionar el Macmillan Nursing Service para “Cuidados Domiciliarios” (Home 

Care) y los ‘’Equipos de Soporte” (Support Team) para los hospitales [250]. 
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En 1977 nace la denominada ‘’Medicina Paliativa”, actualmente reconocida por 

el Colegio de Médicos como especialidad en Inglaterra, siendo el médico Derek 

Doyle uno de los fundadores y quien dio impulso a esta iniciativa [250]. 

Continuaron las investigaciones respecto al manejo del dolor, y se destaca un 

ensayo controlado entre dos drogas: morfina y diamorfina, realizado por Robert 

Twycross donde demostró que al administrar regularmente dosis óptimas 

individualmente en un exilir con cocaína y fenotiazina no había diferencias 

clínicas observables entre las drogas [234,251]. A partir de estos resultados, en 

1977 el St. Christopher’s Hospice cambió su práctica y se prescribió morfina para 

todos los tratamientos con indicación de narcóticos orales, lo que equivalía a 

disminuir la cantidad de otras drogas utilizadas anteriormente para el tratamiento 

del dolor [234]. 

Aunque con el tiempo, mejoraron el control del dolor y los síntomas en el ámbito 

hospitalario; las necesidades psicosociales y la continuidad de la atención 

siguieron siendo mejores en los hospicios; por lo que en Inglaterra hubo un 

período dorado de expansión y creación de nuevos hospicios que alcanzó su 

punto máximo en la década de 1980, cuando alrededor de 10 nuevos hospicios 

se aperturaban cada año [234]. 

En 1985 se constituye la Asociación de Medicina Paliativa; la cual empezó a 

recibir solicitudes de diversas universidades y facultades de medicina para que 

enseñasen a los estudiantes sobre control de dolor y comunicación en las últimas 
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etapas de la vida, aunque sin un plan de estudios formal. Es en 1987 que se 

estableció la Medicina Paliativa como una subespecialidad de la Medicina 

General y ese mismo año también se publicó la primera edición de la Revista 

Medicina Paliativa, lo que permitió visibilizar las investigaciones, reseñas y 

debates relacionados al ámbito de los cuidados paliativos. A partir de esta fecha, 

en un corto e intenso período de tiempo, los cuidados paliativos en Inglaterra 

lograron reconocimiento y expansión de su fuerza laboral de manera 

considerable. Tal expansión se evidenció en la creación de infraestructura, 

desarrollo de servicios más amplios y cambios en las políticas de salud; donde la 

economía mixta de financiamiento gubernamental y privado ha sido por años un 

sello distintivo de los cuidados paliativos en Inglaterra [234]. 

En 1992, un grupo de expertos (profesionales de medicina y enfermería) 

entregaron un informe al Ministerio de Salud declarando y argumentando que los 

cuidados paliativos debiesen proporcionarse sobre la base de las necesidades 

de las personas que los requieren, en lugar del diagnóstico. Esto facilitó la 

formación integral de los profesionales y mayor énfasis para hacer coincidir las 

prestaciones de salud con las necesidades identificadas [234,252]. 

En las décadas posteriores se ha seguido consolidando el desarrollo y ámbito de 

acción de los cuidados paliativos en Inglaterra, quien es el país referente a nivel 

mundial en esta área. 
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• ESPAÑA 

En la década de 1980 un grupo de profesionales que trabajaban en el sistema 

sanitario público de España, y que manifestaban interés en los cuidados 

paliativos viajaron al exterior a estudiar medicina paliativa y adquirir las 

competencias necesarias. Entre ellos, Jaime Sanz Ortiz (oncólogo del Hospital 

Valdecilla, Santander), Xavier Gómez-Batiste (oncólogo del Hospital Santa Creu 

de Vic, Barcelona) y Joseph Porta Sales (especialista en medicina interna del 

Hospital Arnau de Vilanova de Lleida) viajaron a Inglaterra a formarse en el Saint 

Christopher's Hospice. En tanto, Marcos Gómez Sancho (anestesiólogo del 

Hospital El Sabinal, Las Palmas, Islas Canarias) viajó a Italia y se formó en el 

Instituto Nacional del Cáncer de Milán. Finalmente, el más joven de este grupo 

fue Juan M. Núñez Olarte (especialista en medicina interna del Hospital Gregorio 

Marañón, Madrid) quien viajó a Canadá y se formó en el Royal Victoria Hospital 

de la Universidad McGill de Montreal. Una vez que estos pioneros del movimiento 

español de cuidados paliativos regresaron a España se dedicaron a organizar las 

primeras unidades de atención paliativa [253]. 

En 1984, se incorporó por primera vez en la Unidad de Oncología Médica del 

Hospital Valdecilla de Santander; la filosofía del cuidado paliativo bajo la 

supervisión de Jaime Sanz Ortiz [253]. 
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En 1987 se puso en marcha la primera Unidad de Cuidados Paliativos en el 

Hospital Santa Creu de Vic, Barcelona; bajo la supervisión de Xavier Gómez-

Batiste y Jordi Roca Casas [253]. 

En 1989 entró en funcionamiento el primer equipo de apoyo disponible en el 

Hospital Arnau de Vilanova de Lleida, a cargo de Joseph Porta Sales. Ese mismo 

año también se puso en marcha la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital El 

Sabinal en Las Palmas, Islas Canarias, bajo la supervisión de Marcos Gómez 

Sancho [253]. 

En 1990 se inaugura la Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital Gregorio 

Marañón, Madrid; a cargo de Juan M. Núñez Olarte [253]. 

La creación de estas cinco Unidades de Cuidados Paliativos permitió que se 

introdujese la filosofía de los cuidados paliativos en las instituciones hospitalarias 

y que lentamente se fuera generalizando la percepción de necesidad de una 

mejor calidad asistencial a las personas con diagnóstico y pronóstico irreversible 

[253]. 

En 1992, con el creciente desarrollo e interés en los cuidados paliativos, se fundó 

la Asociación Española de Cuidados Paliativos (SECPAL), integrada por diversos 

profesionales: oncólogos, médicos de familia, anestesistas, enfermeros, 

trabajadores sociales, psicólogos, religiosos y bioeticistas [253].  

En 1993 la SECPAL, a petición del Ministerio de Sanidad, publicó la primera Guía 

de Cuidados Paliativos que mencionaba una serie de recomendaciones. Una 
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primera de ellas fue señalar que el modelo de “Hospicio” utilizado en Inglaterra 

no se adecuaba de manera óptima al sistema sanitario español y que transmitía 

la idea de pobreza o marginalidad. Se planteó sustentar el modelo español en 

Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) ubicadas en centros hospitalarios 

terciarios debido a que el 80% de las defunciones en población española ocurren 

en hospitales, sin excluir a los Equipos de Soporte Domiciliario, pero siendo el 

centro del sistema de cuidados paliativo español las UCP [253]. 

En las distintas comunidades autónomas de España, la implementación de los 

cuidados paliativos tuvo un avance y desarrollo distintos. Por lo que en 1999 se 

aprobó en el Senado una moción en la que se instó al Gobierno que, desde el 

respeto a las competencias de las Comunidades Autónomas establecidas, se 

elaborase un Plan Nacional de Cuidados Paliativos. En cumplimiento de esto, el 

Consejo Interterritorial creó un Grupo de Trabajo integrado por representantes de 

las Comunidades Autónomas y de la Administración General del Estado, quienes 

debían elaborar el Plan Nacional de Cuidados Paliativos.  

En el año 2000 se presenta y aprueba el documento “Plan de Cuidados 

Paliativos, bases para su desarrollo” [254].   

En 2003 la Ley 16 de Cohesión y Calidad del Sistema Nacional de Salud (SNS) 

incluyó las prestaciones de Cuidados Paliativos tanto para la Atención Primaria 

como para atención especializada o terciaria [254]. 
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El panorama actual de los Cuidados Paliativos en España presenta un desarrollo 

equilibrado, orientado a las necesidades de las personas con enfermedades 

oncológicas y no oncológicas en fases avanzadas, que requieren este tipo de 

asistencia [254,255]. 

b) DESARROLLO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN AMERICA 

• ESTADOS UNIDOS 

En este país, Elisabeth Kubler Ross (1926-2004), médico psiquiatra y profesora, 

enseñó a los estudiantes en sus clases de medicina la noción de la muerte como 

parte del ciclo de vida, así como la relevancia de la escucha activa y empatía 

como parte del tratamiento médico. En sus publicaciones también destaca las 

etapas propias del duelo que atraviesa el paciente y familia al final de la vida: 

negación, cólera, negociación, depresión, aceptación [256,257].  

Sin embargo, según la mayoría de los informes, las semillas del movimiento 

moderno de hospicio se sembraron en 1963, cuando la médica Cicely Saunders 

visita Estados Unidos para dar conferencias acerca de su trabajo e investigación 

en el tratamiento de pacientes con cáncer en fase terminal en el St. Joseph's 

Hospice de Londres-Inglaterra e hizo un llamado a los profesionales para que 

utilizaran la tecnología como un medio para aliviar el sufrimiento en lugar de 

causarlo [258,259,260]. 

La visita de Cicely Saunders, impactó la sensibilidad de Florence Wald, 

enfermera estadounidense, en este entonces Decana de la Escuela de 
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Enfermería de Yale, quien invitó nuevamente a Cicely Saunders a los Estados 

Unidos, visita que culminó en la creación del Instituto de Atención a los Enfermos 

Terminales que estableció que los cuidados paliativos emergieran como una 

reforma necesaria y viable de la atención terminal [258,261]. 

En 1966 Florence Wald, quien mantuvo firme su compromiso con el Movimiento 

Hospice, convoca a un grupo de reformadores de ideas afines para investigar y 

reformar el cuidado de los moribundos en New Haven, Connecticut, Estados 

Unidos; investigaciones que promovieron un cambio profesional e institucional 

respecto a los cuidados paliativos [258,262]. Es así, que en 1971 fundaron el 

Hospice Inc, cuyos 3 fundamentos del cuidado y atención fueron: 

- “Comunidad Total” incluyendo al personal, los pacientes y sus familias. 

- El centro de cuidados paliativos estaría estructurado físicamente para 

maximizar la socialización y la participación comunitaria. 

- El grupo utilizaría un enfoque interdisciplinario para su trabajo. 

Florence Wald y Edward Dobihal, un ministro metodista evangelista que entonces 

era capellán en un hospital de New Haven; buscaron incansablemente durante 

algunos años financiamiento y afiliaciones dentro de los sistemas de salud y 

universitarios. Hasta que, en 1974, asume la Dirección del Hospice Inc, la médico 

británica Sylvia Lack, quien que se había capacitado con Cicely Saunders en St. 

Christopher's Londres-Inglaterra y fomenta el desarrollo de la atención 

domiciliaria. Posteriormente, se contrata a Dennis Rezendes como consultor de 
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la junta, lográndose en 1976 que legalmente se redujesen los criterios de 

elegibilidad del Medicare (Seguro Público de Salud) para la atención domiciliaria 

de pacientes con enfermedades terminales. De este modo, se aseguró el 

respaldo financiero para la instalación y en 1978, se aprobó una legislación que 

designaba al Hospice Inc como un tipo distinto de proveedor de atención médica 

y centro de atención médica según la Ley del Estado de Connecticut, Estados 

Unidos [258,263]. Ese mismo año Dennis Rezendes junto a dos empresarios de 

Hospicios de Wisconsin y Florida, se unen para formar la Organización Nacional 

de Hospicios (NHO) y el Proyecto Nacional de Educación de Hospicios (NHEP), 

con el objetivo de tener dominio del mercado y estandarizar los Cuidados 

Paliativos [258,264].  

Desde ese tiempo, rápidamente se abrieron nuevos hospicios en todo el país, 

principalmente iniciativas voluntarias, donde sus fundadores interpretaron y 

aplicaron lo que ellos consideraban que eran los cuidados paliativos [258]. Al 

respecto, se mencionan 3 tipos de modelos básicos de estructuras y organización 

de los hospicios: 

- Los Programas de Cuidados Paliativos Hospitalarios, constituidos 

generalmente por director médico, director de enfermería, personal de 

enfermería, trabajador social, capellán y personal administrativo. No 

incluían dentro de su equipo auxiliares de enfermería ni voluntarios. 
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- Los Programas de Cuidados Paliativos Domiciliarios, afiliados 

principalmente a las Asociaciones de Enfermeras Visitantes (VNAs) 

urbanas/suburbanas, que contaban con personal de enfermería, 

asistentes y dueñas de casa. Consistían en pequeños programas de 

voluntariado, donde la mayoría de los pacientes tenía como cuidador a un 

familiar en el hogar. 

- Los Hospicios Independientes (como Hospice Inc.), que evolucionaron 

mediante esfuerzos de voluntarios basados en la comunidad para reformar 

el cuidado a los moribundos. Dependían de las donaciones caritativas y el 

financiamiento de fundaciones para contratar coordinadores de programas 

y desarrollar relaciones formales con las VNAs y los Hospitales locales. 

En 1978, los líderes del Congreso de Estados Unidos; solicitaron un informe 

acerca de los Cuidados Paliativos, el resultado fue una amplia variabilidad en la 

configuración, el tipo y la calidad de los servicios que brindaban estos programas. 

Sólo un estado, Connecticut, tenía regulaciones específicas para la licencia de 

cuidados paliativos [258,265]. En esta coyuntura, se formó una asociación 

público-privada entre la recién formada Administración de Financiamiento de la 

Atención Médica (HCFA) y dos fundaciones para financiar el Estudio Nacional de 

Hospicios (NHS). En el momento en que se inició el NHS, fue el estudio más 

grande realizado para evaluar el potencial del hospicio como una reforma del 

cuidado de la salud. Fue en este punto que la naturaleza voluntaria del 

movimiento de hospicio comenzó a cambiar; debido a que, para obtener datos 
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de los costos asociados a su funcionamiento, los hospicios que dependían de 

voluntarios tuvieron que comenzar a contratar enfermeras a tiempo completo 

[258,266,267]. 

El Hospicio se redefinió durante la década de 1970, y hubo 2 perspectivas. Una 

del Grupo de Trabajo Internacional sobre Muerte, Buen Morir y Duelo [268]; y otra 

perspectiva de la Organización Nacional de Hospicios [258], las cuales se 

mencionan a continuación en la Tabla 17. 

Tabla 17. Perspectivas del Hospicio durante la década de 1970 

Grupo de Trabajo Internacional sobre Muerte, Buen 
Morir y Duelo (IWG) 

Organización Nacional de Hospicios (NHO) 

-Constituido por un grupo de académicos, entre los que se 
encontraban Cicely Saunders, Florence Wald y Balfour 
Mount, preocupados por desarrollar un marco rector para 
los cuidados paliativos. 

-Constituido por Dennis Rezendes y empresarios, con 
interés en el dominio del mercado y la estandarización 
de los Cuidados Paliativos. 

-Los principios generales de los Cuidados Paliativos 
estaban ligados a la atención terminal.  

-Los principios generales de los Cuidados Paliativos 
estaban ligados a la atención terminal.  

-Describían el importante papel de la enfermera, los 
pacientes y la familia como parte de los cuidados paliativos.  

-En congruencia con su política de base médica, 
agruparon a la enfermería, el trabajo social y la atención 
pastoral en una categoría bajo la dirección del médico.  

-El énfasis estaba puesto en el equipo interdisciplinario, 
siendo todas las disciplinas colaboradoras, sin privilegiar 
una disciplina por sobre la otra.  

-El énfasis estaba puesto en la supervisión médica, para 
generar credibilidad y disipar el temor de la comunidad 
y legisladores acerca de la atención de enfermería sin 
supervisión.  

-Declararon la complementariedad de la atención médica 
curativa y la atención paliativa.  

-No declararon explícitamente la atención curativa, sin 
embargo, se centraron en los cuidados paliativos para 
pacientes hospitalizados y ambulatorios.  

Fuente: Buck, J. Policy, and the Re-Formation of Hospice: Lessons from the Past for the Future of Palliative Care. J Hosp 
Palliat Nurs [Internet]. 2011 Nov-Dic [citado 2023 Sept 30]; 13(6): S35-S43 [258] y Jordan JR. International Work Group 
on Death, Dying, and Bereavement. Illness, Crisis, and Loss [Internet]. 2010 [citado 2023 Sept 30]; 18(4): 379-381 [268]. 
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De las dos perspectivas antes mencionadas, acerca de los cuidados paliativos; 

la propuesta de la Organización Nacional de Hospicio (NHO) contó con el apoyo 

de los líderes del Congreso de Estados Unidos, debido a que consideraban que 

el Hospicio era una posible respuesta al “problema del cuidado a largo plazo” 

para los adultos mayores; a pesar de que su propósito inicial fue brindar atención 

específicamente a pacientes terminales [258]. 

En 1979, se debatió en el Congreso el control de los costos generales asociados 

al Medicare (Seguro Público de Salud), donde se argumentaba la existencia de 

fraude y abuso de las agencias domiciliarias. Por lo tanto, se propusieron 2 

reformas para cambiar la atención de las costosas instituciones médicas en el 

hogar [258,269]: 

- El uso de Organizaciones de Mantenimiento de la Salud (HMO) para 

“simplificar” el programa Medicare. 

- La liberalización de los criterios de elegibilidad para el reembolso de la 

atención domiciliaria del Medicare. 

Sin embargo, el estudio de la Oficina de Contabilidad del Gobierno (GAO) 

concluyó que la atención domiciliaria era más económica que la atención a largo 

plazo para los adultos mayores. No obstante, los legisladores continuaron 

enfatizando la desinstitucionalización y el uso de estrategias basadas en el 

mercado, como la privatización para restringir y controlar los gastos de Medicare 

y Medicaid [258,270]. 
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Lo anterior, preparó el escenario y se abrió una ventana política para que los 

hospicios fuesen un medio humano, rentable y prometedor para mejorar la 

calidad de vida y reducir el costo de la atención para las personas con 

enfermedades terminales [258]. 

Los debates en torno al beneficio de hospicio de Medicare fueron arduos y 

extensos. Los representantes de las industrias de cuidados paliativos y de 

atención domiciliaria estaban alineados en su apoyo a la liberalización de los 

requisitos de atención domiciliaria de Medicare y abogaron por la eliminación de 

los estrictos criterios de elegibilidad. Sin embargo, existían diferencias de opinión 

sobre cómo deberían llevarse a cabo estas reformas.  

En 1982 se aprueba la Ley que daba Cobertura a los Cuidados Paliativos en el 

Programa Medicare; con limitaciones respecto a la permanencia del beneficio y 

condicionantes para que los Hospicios obtuviesen certificación de Medicare 

[258,271]. 

Finalmente, en 1986, legislativamente se redujeron las barreras a los Hospicios 

para obtener la certificación de Medicare y el beneficio de cobertura para los 

cuidados paliativos se convirtió en permanente [258]. 

Con el tiempo, los cuidados paliativos se fueron integrando de manera constante 

en el sistema médico estadounidense. En 1985, la Ley Ómnibus Consolidada de 

Reconciliación del Presupuesto (COBRA) permitió el reembolso de los cuidados 
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paliativos en virtud de los programas de Medicaid, y el beneficio estuvo disponible 

en 1991 para las Fuerzas Armadas [258]. 

Actualmente, en Estados Unidos, los Cuidados Paliativos se encuentran 

plenamente incorporados en el sistema público de salud Medicare, donde la 

cobertura para Medicare Certificated Hospice ha seguido aumentado 

considerablemente [258]. 

• CANADÁ 

Las Orden Religiosa de las Monjas Grises, tuvo una extensa tradición como 

pionera en hospitales y servicios de salud en Canadá. Originalmente centraron 

su atención en Montreal, luego se mudaron en conjunto con los colonos al oeste 

canadiense, iniciando hospitales que a menudo eran las únicas fuentes de 

atención médica en las ciudades y regiones en desarrollo de la frontera 

canadiense. Debido a su larga historia de atención compasiva, hermanada con 

un récord de innovación, naturalmente se convirtieron en líderes en el campo de 

los cuidados paliativos [234]. 

En 1974, se iniciaron los primeros programas de atención paliativa en Canadá. 

El médico David Skelton junto a la Orden Religiosa de las Monjas Grises, aperturó 

una Unidad de Cuidados Terminales en el Hospital St. Boniface en Winnipeg. 

Ese mismo año, el médico Belfaur Mount impresionado por los escritos de 

Elisabeth Kubler Ross y luego de realizar una pasantía en el St. Christopher’s 

Hospice Londres-Inglaterra; regresó a Canadá para incorporar el concepto de 
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“Hospicio”; sin embargo los médicos canadienses francófonos le señalaron que 

la palabra Hospicio en idioma francés tenía una connotación peyorativa, debido 

a que transmitía un sentimiento de desvinculación de la vida y el fin de la 

esperanza; es así el médico Belfaur Mount pensó en nombres alternativos y 

desarrolló el término de Cuidados Paliativos como parte de un programa para 

para enfermos terminales, dentro de los centros hospitalarios. Aunque 

inicialmente encontró resistencia por parte de sus mentores británicos, el término 

de cuidado paliativo transmitía una sensación de mejora en la calidad de la 

existencia humana, por lo que tuvo una generalizada aceptación mundial. Por lo 

que, en 1975 inaugura la Unidad de Cuidados Paliativos del Royal Victoria 

Hospital en Montreal, que comprendía un equipo pluridisciplinario, una sala de 

hospitalización, un servicio de consultas, un programa coordinado de atención 

domiciliaria y un servicio de duelo [234,272]. 

En 1982, la orden Religiosa de las Monjas Grises organizó la Primera Unidad de 

Cuidados Paliativos para Pacientes Hospitalizados en Edmonton, nuevamente 

dirigida por el Dr. David Skelton, quien se había trasladado a la ciudad de Alberta 

para dirigir un nuevo centro académico geriátrico [234]. 

En 1985, se apertura el instituto “La Maison Michel Sarrazin” en Québec quien 

continuaría con la misma filosofía de los centros hospitalarios anteriores 

[234,272]. 
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En 1989, el Royal Victoria Hospital en Montreal fue pionero en la implementación 

de un equipo de respuesta paliativa, con el fin de otorgar cuidado paliativo en el 

hogar, las 24 horas del día y con un kit de medicamentos paliativos. Esto tuvo un 

efecto sustancial en el desarrollo de los cuidados paliativos, demostrando los 

beneficios inherentes de este enfoque [234]. 

En 1994, el médico Eduardo Bruera desarrolló una propuesta de programa de 

atención domiciliaria integrando el enfoque de cuidado paliativo. Sin embargo, en 

la actualidad la distribución de los recursos públicos de salud sigue siendo 

responsabilidad provincial, lo que ha dado lugar a discrepancias en la 

implementación y asignación de recursos en las distintas provincias canadienses. 

Un punto importante que influyó fuertemente en el desarrollo de los cuidados 

paliativos canadienses es que ambos hospitales fundadores (Hospital St. 

Boniface en Winnipeg y Royal Victoria Hospital en Montreal) fueron instituciones 

académicas. En otras partes del mundo, los cuidados paliativos generalmente 

comenzaron fuera del medio médico académico, y sólo ahora se está logrando 

presencia y credibilidad dentro de las Facultades de Medicina. Por lo tanto, 

Canadá tuvo ventaja en estos esfuerzos debido a la aceptación temprana de los 

cuidados paliativos por parte de los académicos en posiciones de liderazgo. Sin 

embargo, aún no se ha logrado desarrollar una especialidad médica con 

reconocimiento formal en esta área [234]. 
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• CHILE 

En la década de 1980 comienzan a desarrollarse los cuidados paliativos en 

países latinoamericanos, entre ellos Chile [273]. 

En 1983 el médico anestesista Bernardo Lilayú de manera pionera crea la Unidad 

de Cuidados Paliativos y Alivio del Dolor por Cáncer del Hospital Dr. Hernán 

Henríquez Aravena, en la ciudad de Temuco, con el fin de otorgar atención a 

personas con patologías oncológicas en fase terminal [19]. 

En 1989 al regresar de una beca de estudios en Hospital Pitie-Salpetriere de 

París, Francia; el médico anestesista Edward Rabah Heresi inaugura la Unidad 

de Alivio al Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital San Pablo, en Coquimbo; 

para la atención de personas con enfermedades terminales en la zona norte del 

país [19]. 

En 1990 los profesionales médicos Agustín Espejo García y Maritza Velasco 

Venegas crearon la Unidad de Alivio al Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital 

Militar, en Santiago. Ese mismo año, se organizó a nivel regional una red de 

atención hospitalaria y domiciliaria con el fin de otorgar cuidados paliativos en la 

Región del Biobío; entre quienes lideraron esta iniciativa se destacan los médicos 

Ángela Fernández Sotomayor y Germán Acuña Game; así como los químicos 

farmacéuticos Luis Ortiz Sepúlveda y Pedro Urrea Zapata [19]. 

En 1994 surge el Programa Nacional de Alivio del Dolor por Cáncer y Cuidados 

Paliativos del Ministerio de Salud de Chile, quien tuvo como coordinadora y 
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encargada de su promoción a la destacada enfermera María Lea Derio [19]. La 

implementación inicial con equipos básicos de cuidados paliativos fue en 5 

establecimientos asistenciales, a los que pronto se sumaron nuevos hospitales, 

logrando implementarse para el año 1999 un total de 16 establecimientos [25]. 

En el año 2000, se incorpora en los Objetivos Sanitarios para la década 2000-

2010 los siguientes objetivos de impacto en cuidados paliativos [274]: 

- Reducción de la prevalencia de dolor (mejoría de la calidad de vida) de 

pacientes terminales. 

- Aumento del número de paciente que fallece en el hogar bajo cuidados 

paliativos (mejoría de la calidad de muerte). 

En 2004, el Programa Nacional de Alivio del Dolor por Cáncer y Cuidados 

Paliativos se incorpora al Régimen de Garantías Explícitas en Salud (GES) 

mediante la Ley 19.966 para otorgar acceso, cobertura y protección financiera a 

toda persona con cáncer avanzado [24]. 

En 2009, se publica la Norma General Técnica Nº 32, por Resolución Exenta Nº 

129 del Ministerio de Salud, con las directrices del Programa Nacional de Alivio 

del Dolor por Cáncer y Cuidados Paliativos, que servirían de base para asegurar 

la evaluación oportuna, tratamiento y seguimiento de cada persona con cáncer 

avanzado. Se puso en marcha una amplia red asistencial de cuidados 

ambulatorios formada por casi un centenar de centros hospitalarios de alta, 
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media y baja complejidad, a la que se asocia una red de cuidados domiciliarios 

provistos por los niveles primario y secundario de atención [25]. 

En 2012, en la Ley 20.584 que regula los derechos y deberes que tienen las 

personas en relación con acciones vinculadas a su atención en salud, en el 

artículo 16 inciso 4 respecto a los cuidados paliativos, se señala lo siguiente: 

“Las personas que se encuentren en este estado tendrán derecho a vivir con 

dignidad hasta el momento de la muerte. En consecuencia, tienen derecho a los 

cuidados paliativos que les permitan hacer más soportables los efectos de la 

enfermedad, a la compañía de sus familiares y personas a cuyo cuidado estén y 

a recibir, cuando lo requieran, asistencia espiritual” [275]. 

Actualmente, en Chile existen 136 unidades de cuidados paliativos en 

establecimientos hospitalarios de distintos niveles de complejidad, los cuales se 

ampliarán de forma progresiva hacia la atención de los pacientes no oncológicos, 

esperando sumar 5.000 personas el primer año, tanto en la red de atención 

primaria como en hospitales; con el impulso reciente en el año 2021 de la 

publicación de la Ley 21.375 que consagra los cuidados paliativos y los derechos 

de las personas que padecen enfermedades terminales o graves [20] y la 

Orientación Técnica Cuidados Paliativos Universales impulsada por el MINSAL 

en 2022 [21]. 
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2.3.2 DEFINICIÓN DE CUIDADO PALIATIVO 

El concepto de cuidado paliativo etimológicamente deriva del latín “pallium” que 

significa capa. Esto se asocia al sentido de otorgar cobijo, abrigo o arropar a 

aquellos que sufren y dar alivio [276]. 

En 1990 la OMS define cuidado paliativo como "La atención activa y completa de 

los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo, donde tiene 

prioridad el control del dolor, otros síntomas, como también los problemas 

psicológicos, sociales, espirituales; y facilitar al paciente y su familia la mejor 

calidad de vida posible” [277]. 

En 2002, la OMS redefine el concepto de cuidado paliativo como “la asistencia 

paliativa cuyo enfoque busca mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus 

familias al afrontar los problemas asociados con una enfermedad en potencia 

mortal, gracias a la prevención y el alivio del sufrimiento por medio de la 

identificación temprana, la evaluación y el tratamiento impecable del dolor y otros 

problemas físicos, psicosociales y espirituales” [12]. Esta será la definición 

conceptual que considerará este estudio. 
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2.3.3 DERIVACIONES CONCEPTUALES DE CUIDADO PALIATIVO 

Se han desarrollado estudios que han examinado el concepto de cuidados 

paliativos tanto en la literatura científica como en los textos legislativos de 

diversos países, donde el resultado ha sido una existencia heterogénea de 

derivaciones conceptuales [278,279], las que se detallan a continuación: 

• CUIDADOS TIPO HOSPICE 

La expresión “cuidados tipo hospice” se refiere a aquellos cuidados destinados a 

satisfacer las necesidades físicas, emocionales, sociales y espirituales de la 

persona que se enfrenta al final de la vida, con énfasis en el alivio del dolor, 

entrega de dignidad, paz y tranquilidad; en su domicilio, centros de día u hospice 

[280,281].  

En algunos países los conceptos de “cuidado paliativo” y “cuidado tipo hospice” 

se utilizan como sinónimos; sin embargo, en otros países existen diferencias 

respecto al tipo de institución donde se otorgan dichos cuidados. Por lo tanto, 

“cuidado palitivo” se otorga en una unidad hospitalaria y el “cuidado tipo hospice” 

se realiza en una institución independiente no hospitalaria [280]. 

También se establecen diferencias en relación a los criterios de admisión o al tipo 

de intervenciones que ofrecen. Por ejemplo, en unidad de cuidado paliativo 

hospitalario se realizan intervenciones en situación de crisis y cuando la persona 

requiere estabilización clínica; mientras que el “cuidado tipo hospice” se realiza 

en una institución independiente cuando la persona requiere atención al final de 
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la vida que no pueden ser otorgada en su domicilio. No obstante, la filosofía 

subyacente y las definiciones tanto de “cuidados paliativos” como de “cuidados 

tipo hospice” son coincidentes en gran medida [280]. 

• CUIDADOS DE SOPORTE 

La expresión “cuidados de soporte” considera a aquellos cuidados que consisten 

en prevenir y abordar los efectos adversos del cáncer y su tratamiento [280,282]. 

La mayoría de los expertos coincide en que la expresión “cuidado paliativo de 

soporte” es la más apropiada para las personas con cáncer en terapia 

antineoplásica y para las personas sobrevivientes al cáncer; mientras que los 

cuidados paliativos estarían orientado mayormente a personas con enfermedad 

muy avanzada donde la terapia antineoplásica ha sido retirada [283]. Sin 

embargo, un estudio realizado en Alemania a nivel nacional señaló que 9% de 

las personas atendidas en unidad de cuidado paliativo recibió terapia 

antineoplásica y que los sobrevivientes de cáncer no estarían en la población 

diana de los cuidados paliativos [284]. En este sentido, los “cuidados de soporte” 

serían parte del cuidado oncológico, mientras que los cuidados paliativos serían 

en sí mismos un área distinta de conocimiento que abarca a todos los pacientes 

con enfermedades avanzadas. Por lo tanto, la expresión “cuidado de soporte” no 

debiera utilizarse como sinónimo de cuidado paliativo [280]. 
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• CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA 

La expresión “cuidados al final de la vida” se entiende como aquellos cuidados 

que se otorgan en un periodo de 1 o 2 años, donde la persona, su familia y los 

profesionales están conscientes que la enfermedad genera un pronóstico de vida 

limitado [280]. 

Algunos estudios consideran la expresión “cuidado al final de la vida” como 

sinónimo de “cuidado paliativo” o “cuidado tipo hospice”. Otros investigadores, 

manifiestan que “cuidado paliativo” se refiere fundamentalmente a cuidados para 

personas con cáncer y los “cuidados al final de la vida” se aplican a todo tipo de 

persona, cualquiera sea su enfermedad. También existe evidencia que señala 

que el “cuidado al final de vida” queda restringido a las últimas 48 o 72 horas de 

vida [280,285].  

• CUIDADOS TERMINALES 

La expresión “cuidados terminales” es antigua y se utilizaba para designar el 

cuidado global de pacientes con cáncer avanzado y esperanza de vida limitada 

[280]. 

Esta expresión ha perdido relevancia, debido a que el concepto actual de cuidado 

paliativo no se refiere a la entrega de cuidado sólo a personas con esperanza de 

vida limitada en la fase final de una enfermedad. Por lo tanto, de utilizarse esta 

expresión, sólo debiese ser para describir los cuidados otorgados al concluir la 

etapa final de la enfermedad o en los últimos días de ella [280]. 
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• CUIDADOS DE DESCARGA FAMILIAR 

La expresión cuidados de descarga familiar son aquellos cuidados otorgados a 

la familia y cuidadores principales, con el fin de aliviar la continua carga de cuidar 

a una persona en cuidado paliativo. Por lo tanto, generalmente se proporcionan 

en centros de día y en unidades especializadas de atención domiciliaria 

[280,286]. 

• ATENCION PALIATIVA 

La expresión “atención paliativa” proviene de la terminología anglosajona 

“Palliative approach”, y es propuesta por algunos autores como el más apropiado 

para describir el conjunto de medidas orientadas a mejorar la calidad de vida de 

personas con enfermedades crónicas avanzadas. Es un concepto orientado a la 

mejora en todos los servicios del sistema de salud, con una atención coordinada 

e integrada, con enfoque de la persona con enfermedad avanzada inserta en la 

comunidad [287]. 

Este último concepto “Atención Paliativa” será utilizado en el desarrollo de este 

estudio; debido a que relaciona de mejor manera su significado con la población 

objetivo de la investigación a realizar.  
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2.4 NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA 

2.4.1 DEFINICION CONCEPTUAL DE NECESIDAD  

En 1892 el Diccionario Inglés Oxford de Murray se describe como “la necesidad 

de hacer algo y la demanda imperativa de tener algo”. En 1929 este mismo 

diccionario agrega un tercer significado al concepto mencionando que una 

necesidad es “un estado de carencia fisiológica o psicológica que motiva el 

comportamiento hacia su satisfacción” [288,289].  

Durante varios años se mantuvieron los significados y conceptualización 

descritos anteriormente. Sin embargo; en 1960, Maslow plantea que las 

necesidades surgen del contexto cultural y describe que las necesidades 

humanas son universales, estableciendo un sistema jerárquico de satisfacción de 

dichas necesidades y clasificándolas en: Necesidades Básicas y Necesidades de 

Desarrollo o Metanecesidades o de Autorrealización [288,290]. 

Autores como Doyal y Gough, en 1996; plantearon la universalidad de las 

necesidades y que están en continua relación con el entorno social donde se 

encuentran. Señalaron que en cualquier cultura existen dos necesidades básicas 

o elementales: Supervivencia física (salud) y Autonomía personal. 

Es interesante, la propuesta de Marta Nussbaum, quien plantea el carácter 

esencial y universal de las necesidades, como fundamentos del bienestar social 

[291].  Sin embargo, Jean Baudrillard; en su libro “La génesis ideológica de las 
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necesidades” nos sorprende al señalar que el concepto de necesidad no existe, 

sólo la idea de necesidad [292]. 

Entre varias otras propuestas destaca la de Amartya Sen quien relaciona el 

enfoque de las necesidades básicas y la capacidad que tienen los seres humanos 

para acceder a ellas; señalando que las necesidades básicas constituyen una 

parte de las capacidades [293].  

También se ha planteado que la necesidad de atención de salud queda definida 

por la capacidad de la población para beneficiarse de la atención profesional, lo 

que permite evaluar necesidades locales y nacionales, importante en este estudio 

donde se pretende conocer la necesidad de atención paliativa en ambos 

contextos [294]. 

J Bradshaw (teólogo y filósofo) [294] categoriza las necesidades en: 

• Necesidad Sentida: se limita a las percepciones individuales de necesidad 

en las personas. 

• Necesidad Expresada: percepciones individuales de necesidad que 

generan demandas de un servicio en las personas.  

• Necesidad Normativa: es aquella que el experto o profesional, define como 

necesidad en cualquier situación dada. Se establece un estándar 

'deseable' y se compara con el estándar que realmente existe: si un 

individuo o grupo no alcanza el estándar deseable, entonces se identifica 

como necesitado 
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• Necesidad Comparativa: entrega una medida de necesidad al estudiar las 

características de la población que recibe un servicio. Si hay personas con 

características similares que no reciben un servicio, entonces están en 

necesidad. Esta definición se ha utilizado para evaluar las necesidades 

tanto de individuos como de áreas. 

Para este estudio, se considerarán las necesidades de tipo normativa que 

identifiquen los profesionales de salud en la aplicación de instrumento NECPAL 

Chile. 
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2.4.2 INSTRUMENTOS PARA IDENTIFICAR LA NECESIDAD DE CUIDADOS 

PALIATIVOS EN PERSONAS CON ECA 

En los últimos años se han desarrollado métodos directos por medio de 

instrumentos que permiten identificar a personas con enfermedades crónicas 

avanzadas que requieren cuidados paliativos. Esto ha generado una oportunidad 

de desarrollo para el área de cuidados paliativos, a la vez posibilita la detección 

temprana de necesidad paliativa y que se inicie de manera oportuna la atención 

de salud. Entre dichos instrumentos se encuentran los siguientes:  

• PROGNOSTIC INDICATOR GUIDANCE (PIG) 

La Guía de Indicadores Pronósticos (PIG) es un instrumento que tiene como 

objetivo permitir la identificación temprana de las personas que se acercan al final 

de su vida y que pueden necesitar atención de apoyo adicional. Considera las 

trayectorias principales de enfermedad para las muertes esperadas: disminución 

rápida y predecible, declive errático y deterioro gradual. Además, tiene en cuenta 

los factores adicionales que contribuyen a la predicción de las necesidades 

probables que incluyen la salud mental actual de la persona, las comorbilidades 

y la provisión de atención social [295]. 

• SUPPORTIVE PALLIATIVE CARE INDICATORS TOOL (SPICT) 

La Herramienta de Indicadores de Cuidados Paliativos y de Apoyo (SPICT) es 

una guía para identificar a las personas con una salud en deterioro, debido a una 
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o más afecciones avanzadas o una enfermedad grave con el fin de otorgar una 

evaluación integral y planificación de la atención futura [296]. 

• NECPAL CCOMS-ICO© 

Instrumento utilizado para los fines antes mencionados, propone una evaluación 

cuanti-cualitativa, multifactorial, indicativa y no dicotómica que combina 

evaluaciones de percepción subjetiva (pregunta sorpresa) con demandas y 

necesidades percibidas; parámetros de severidad y progresión, síndromes 

geriátricos, aspectos emocionales, comorbilidad y uso de recursos; e indicadores 

específicos para enfermedades crónicas avanzadas. Esto permite la 

identificación de pacientes con ECA y sus necesidades paliativas 

biopsicosociales, de manera precoz y en todos los ámbitos sanitarios [297]. 

Este último instrumento será utilizado en la presente investigación, dado que ha 

sido validado en nuestro país [22]. Los antecedentes de su uso en variadas 

poblaciones [26,27,28,29,30] destacan su importancia, dado que, permite a 

través de la aplicación sencilla, rápida, y sistematizada, conocer precozmente la 

necesidad de AP, que puede ser de gran ayuda a la toma de decisiones por parte 

del equipo de salud.  

Además, permite establecer de forma temprana conversaciones con el paciente 

y su familia sobre la necesidad de cuidados y el uso de recursos sanitarios, así 

como las preferencias en caso de aparecer situaciones agudas o de difícil manejo 

[226].  
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2.5 APORTES DEL MARCO CONCEPTUAL A LA INVESTIGACIÓN 

La recopilación y exposición de los referentes conceptuales, mencionados en los 

capítulos anteriores, son de gran relevancia, dado que, permiten: 

- Establecer el punto de partida para el abordaje del estudio, describir sus 

características y explicar posibles procesos asociados a él. En este caso, 

el punto de partida son las Enfermedades Crónicas Avanzadas y los 

procesos asociados, las Necesidades de Atención Paliativa. 

- Identificar y jerarquizar los conceptos fundamentales. En este estudio, el 

concepto central es la Enfermedad Crónica Avanzada, la que a su vez 

contiene conceptos relevantes, tales como Enfermedad Crónica Avanzada 

Oncológica y Enfermedad Crónica Avanzada No Oncológica. 

- Definir y delimitar las variables del estudio. Esto será posible teniendo 

claros los conceptos fundamentales y su jerarquía dentro del estudio. 

- Establecer un consenso mínimo entre el investigador y el lector respecto 

al lenguaje y conceptos fundamentales. Esto generará un orden y 

estructura para el investigador y facilitará la comprensión del lector.  

- Enmarcar el estudio dentro del contexto de la evidencia existente. Lo que 

se ha fundamentado con las respectivas referencias bibliográficas. 

Para efectos didácticos se representa el marco conceptual en la Ilustración 9. 
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Ilustración 9. Esquema del Marco Conceptual 

Fuente. Elaboración propia. 
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MARCO TEÓRICO 

2.6 MODELOS TEÓRICOS DE IDENTIFICACIÓN DE NECESIDADES 

Existen diversos modelos para identificar las necesidades de las personas en 

situación de enfermedad.  

Entre los más relevantes por su aporte teórico y práctico se encuentran el Modelo 

de Jerarquía de Necesidades de Abraham Maslow, quien señaló que el ser 

humano presenta cinco niveles de necesidades (biológicas o fisiológicas, 

seguridad, pertenencia y afecto, reconocimiento, y autorrealización) que debían 

ser satisfechas, las cuales agrupó en una pirámide de manera jerárquica. 

Además, declaró que a medida que se satisfacen las necesidades más básicas 

(situadas en la parte inferior de la pirámide), será posible satisfacer las 

necesidades de nivel superior [298]. 

A su vez, el psicoterapeuta Irvin Yalom plantea el Modelo de las 4 

Preocupaciones Existenciales Básicas Humanas, en el cual señala que la 

persona tiene cuatro preocupaciones existenciales básicas (muerte, libertad, 

soledad, y ausencia del sentido de la vida). También postula que, la angustia y 

sus consecuencias desadaptativas son el resultado del enfrentamiento con las 4 

preocupaciones existenciales básicas referidas [299]. 

En España, el Instituto Catalán de Oncología elaboró un Modelo de Atención de 

Necesidades Esenciales (MANE) el cual busca abordar las necesidades de la 

persona con enfermedad avanzada; creando las condiciones de soporte, 
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seguridad y confort que permitan a la persona y su entorno afectivo adaptarse al 

proceso de enfermedad avanzada y vivir el proceso de morir en paz, de acuerdo 

con sus valores y preferencias [300]. 

En Chile, considerando la creciente cantidad de personas que viven con 2 o más 

enfermedades crónicas con necesidades que requieren ser atendidas tales 

como: deterioro de la calidad de vida, aumento de la probabilidad de muerte 

prematura, de polifarmacia, una alta carga económica, una mayor tasa de 

eventos adversos, así como de uso de servicios de salud a nivel primario y 

secundario [301,302]; el Ministerio de Salud en el año 2020 publicó el marco 

conceptual de la Estrategia de Cuidado Integral Centrado en las Personas 

(ECICEP) [303,304], basada en los principios del Modelo de Atención Integral de 

Salud Familiar y Comunitaria (MAIS) [39,305,306] que está centrado en las 

personas, otorgando integralidad y continuidad del cuidado.  

El marco operativo de la ECICEP [307], fue publicado en 2021 por el Ministerio 

de Salud de Chile; donde quedan señalado el alcance de sus cuatro líneas 

estratégicas: i) Promoción y Prevención; ii) Responsabilidad y autonomía de las 

personas; iii) Continuidad de los Cuidados; iv) Intervenciones eficientes 

adaptadas a las necesidades; y la orientación de la entrega de cuidados en:  

-Personas sin patologías diagnosticadas: con el fin de que participen en la 

prevención de la cronicidad y promoción de su propia salud. 
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-Personas en situación de cronicidad: pasando de un sistema reactivo a un 

sistema proactivo, ofreciendo una atención integrada, continua y adaptada a las 

necesidades según el riesgo de salud (alto, moderado, leve, sin riesgo) que 

presenten a lo largo del curso de vida, incluyendo prevención, tratamiento y 

rehabilitación con monitorización constante; con un rol y mayor responsabilidad 

en la gestión de su propia salud. 

-Equipo de salud: con mayor optimización del tiempo dedicándolo a actividades 

de mayor valor añadido. 

Esto ha constituido una respuesta inicial a las necesidades de atención en las 

personas con enfermedades crónicas, que ha sido desarrollado a nivel nacional 

de forma paulatina; sin embargo, se plantean ciertos cuestionamientos al no dar 

reconocimiento a la labor esencial que desempeña el profesional de enfermería 

en la entrega de cuidado a las personas, familia y comunidad [308]. 

En este estudio, debido al aporte que representa para la disciplina de Enfermería 

y como base teórica fundamental asociada a la identificación de necesidades de 

las personas, se considerará la propuesta filosófica de las 14 Necesidades 

Humanas Fundamentales de Virginia Henderson [309] que se detallará a 

continuación. 
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2.6.1 LAS 14 NECESIDADES HUMANAS FUNDAMENTALES DE VIRGINIA 

HENDERSON 

En 1966 la enfermera Virginia Henderson publicó su libro The Nature of Nursing: 

A Definition and Its Implications for Practice, Research, and Education, otorgando 

al profesional de enfermería un rol sustitutivo (hacer por la persona), 

suplementario (ayudar a la persona) y complementario (trabajar con la persona) 

en la satisfacción de 14 necesidades humanas fundamentales definidas en su 

propuesta [310,311]. 

Para analizar la propuesta de Virginia Henderson, así como su motivación para 

indagar en estas necesidades; se considerará la estructura jerárquica del 

conocimiento planteada por Fawcett [312], donde sitúa de manera descendente 

el metaparadigma, la filosofía, los modelos conceptuales, las teorías y los 

indicadores empíricos (Ilustración 10). Al respecto, se puede señalar lo siguiente: 

El metaparadigma [312,313,314] en los componentes jerárquicos del 

conocimiento es el que representa mayor abstracción, entendiéndose como el 

conjunto de conocimiento que identifica fenómenos particulares y de interés para 

una disciplina. Para el ámbito de la enfermería éstos son: la persona, la salud, el 

ambiente/entorno y el rol de enfermería. En este sentido, el metaparadigma en la 

propuesta de Virginia Henderson, desde su perspectiva quedaría explicado 

según se detalla a continuación. 
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• Persona: Virginia Henderson consideraba que la persona precisaba de 

ayuda para recuperar su salud y su independencia, o para tener una 

muerte tranquila; señalando que, así como la mente y el cuerpo son 

inseparables, de igual modo, la persona y su familia son una unidad 

[315,316]. 

• Salud: Es asociada al concepto de independencia, en que todas las 

personas tienen determinadas capacidades y recursos, tanto reales como 

potenciales, que pueden utilizar para el logro de la independencia y 

satisfacción de sus necesidades; con el fin de mantener en estado óptimo 

la propia salud. Cuando dichas capacidades y recursos disminuyen parcial 

o totalmente, de forma temporal o permanente, aparece la dependencia 

que está relacionada con tres causas de dificultad: falta de fuerza, falta de 

conocimiento, o falta de voluntad; causas que deben ser valoradas para 

planificar intervenciones de suplencia o ayuda, según el grado de 

dependencia identificado [315,316]. 

• Entorno: Inicialmente, Virginia Henderson lo define de manera estática, 

tratándose de factores externos que tienen un efecto positivo o negativo 

sobre la persona y recomienda la ayuda de la enfermera para modificar 

este entorno de tal forma que se promueva la salud. Sin embargo, en 

escritos posteriores, señala la naturaleza dinámica del entorno y el 

impacto sobre la persona, su familia y comunidad [315,316]. 
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• Enfermería: Virginia Henderson definió la enfermería en términos 

funcionales, señalando que, “la función de una enfermera es ayudar al 

individuo sano o enfermo, en la realización de aquellas actividades que 

contribuyan a su salud o a su recuperación o a una muerte tranquila y que 

éste podría realizar sin ayuda si tuviese la fuerza, voluntad y el 

conocimiento necesario. Asimismo, es preciso realizar acciones de tal 

forma que el individuo pueda ser independiente lo antes posible” 

[315,316]. 

Ilustración 10. Estructura Jerárquica del Conocimiento de Enfermería: Componentes y 
Niveles de Abstracción 

 

Fuente: Fawcett J, DeSanto-Madeya S. Contemporany Nursing Knowledge. Analysis and Evaluation of Nursing Models 
and Theories [Internet]. 3th ed. Philadelphia: F. A. Davis Company; 2012 [citado 2023 Sept 30]; 480 p [312]. 
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La filosofía, es el segundo componente en la jerarquización del conocimiento 

señalado por Fawcett [312], y se define como una declaración que abarca 

afirmaciones ontológicas sobre los fenómenos de interés central para una 

disciplina, afirmaciones epistemológicas sobre cómo se conocen esos 

fenómenos, y afirmaciones éticas sobre lo que valoran los miembros de una 

disciplina. 

En el área de la ciencia de Enfermería se han identificado tres corrientes 

filosóficas o paradigmas imperantes (Tabla 18) en relación a su momento 

histórico de aparición y según la clasificación de Suzanne Kérouac [317]. Al 

respecto, la propuesta de Virginia Henderson quedaría clasificada en la Corriente 

Filosófica o Paradigma de la Integración, prevalente entre los años 1950 a 1975 

y coincidente con el auge del modelo biopsicosocial; que integra los fenómenos 

en circunstancias particulares, fuertemente influenciado por la psicología, donde 

el elemento central es la persona, concebida como un todo, formado por la suma 

de sus partes, que están interrelacionadas; señalando que el cuidado es 

constante, con el protagonismo de la persona que adquiere mayor 

responsabilidad en su estado de salud, con fundamento en el pensamiento de la 

Escuela de Necesidades. Así también, lo planteado por Virginia Henderson se 

considera una filosofía, debido a que no permite la organización de los conceptos 

y definiciones entre sí para proporcionar una estructura de naturaleza sistémica 

[318].  
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Los fundamentos filosóficos de la propuesta de Virginia Henderson son el reflejo 

de su visión personal respecto a la función de Enfermería, cuyo origen se 

encuentra en las influencias y experiencias que recibió durante su formación y 

trayectoria profesional [310]. Se reconoce en su propuesta la influencia de 

enfermeras, psicólogos conductistas, fisioterapeutas y fisiólogos, quienes 

permitieron que viese al individuo como la integración de cuerpo y mente, donde 

confluyen factores positivos y negativos que determinan la satisfacción de las 

necesidades fundamentales [318]. 

Su primera influencia fue de Annie W Goodrich, decana de The Army School of 

Nursing, quien consideraba la enfermería como una “actividad social mundial”, 

una fuerza creativa y constructiva en la sociedad, dando un valor importante al 

“significado ético de la enfermería”, sin embargo, como una actividad anexa a 

medicina [311]. En este último aspecto, Virginia Henderson, planteó su 

desacuerdo y elaboró el concepto de autonomía en la práctica, liberando a la 

enfermería de su imagen anexa a la medicina y resaltando el valor del trato 

humano a la persona [318]. 

Del curso de fisiología realizado en la Universidad de Columbia, por las docentes 

Carolina Stackpole y Jean Broadhursrt, quienes señalaron que la salud depende 

de mantener la linfa constante alrededor de la célula; Virginia Henderson 

incorporó en su propuesta el enfoque analítico de todos los aspectos de la 

asistencia y tratamiento. En este aspecto, manifestó que la definición de salud 
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debería incluir el principio de equilibrio emocional y equilibrio fisiológico, al tener 

en cuenta que una emoción es la interpretación de la respuesta celular a 

fluctuaciones en la composición química de los líquidos intercelulares que 

producen tensión muscular, cambios en la frecuencia cardíaca y respiratoria, así 

como otras reacciones; por lo tanto, propuso considerar a la mente y cuerpo como 

inseparables [311]. 

Las investigaciones acerca de las necesidades fundamentales del hombre 

realizadas por Edward Thorndike, psicólogo y pedagogo del Teachers College; 

le hicieron comprender que la enfermedad es más que un estado patológico y 

amenaza para la vida, donde se sitúa a la persona en un contexto único de 

búsqueda de protección como necesidad fundamental. Además, Virginia 

Henderson señalaba que el equipo de salud debía considerar a la persona como 

figura central en la recuperación de su salud y satisfacción de necesidades, 

tratando de mantener un entorno lo más similar al habitual con el fin de dar un 

enfoque integral a los cuidados de enfermería [311,318]. 

El trabajo del médico George Deaver y fisioterapeutas, colaboradores del 

Hospital Bellevue en Nueva York, le aportó ideas para una constante evaluación 

de las personas, así como la valoración de su progreso hacia la independencia 

en la realización de actividades y satisfacción de las necesidades. Esto ayudó a 

que Virginia Henderson definiese el concepto de persona no necesariamente 
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como un receptor total de cuidados, sino que requería intervenciones de 

suplencia con distintos grados de ayuda por parte de Enfermería [311,318]. 

Los escritos de Gwen Tudor e Ida Orlando, enfermeras de psiquiatría, permitieron 

que se diese cuenta que una enfermera puede tener una percepción errónea de 

las necesidades del paciente si no las corrobora con el mismo, y que posterior a 

ello debe juzgar su eficacia en relación a la satisfacción de dichas necesidades. 

Esto influyó en la relación enfermera-paciente que declara Virginia Henderson, 

donde manifiesta la importancia de una óptima valoración de las capacidades y 

deficiencias del paciente con el fin de satisfacer sus necesidades y establecer la 

suplencia de enfermería adecuada [311,318]. 

Todas las influencias antes mencionadas, llevaron a que Virginia Henderson 

planteara su propuesta considerando a la persona como un individuo que precisa 

ayuda para conseguir independencia e integridad o integración total de mente y 

cuerpo. Destaca la importancia de la independencia que tiene la persona en 

cuanto a la toma de decisiones respecto a su salud, e identifica 14 necesidades 

humanas fundamentales sobre las cuales los profesionales de enfermería deben 

otorgar conocimientos y cuidados necesarios para que ellas puedan realizar sus 

actividades sin ayuda [311,319].  

Las necesidades humanas fundamentales señaladas por V. Henderson son: 

Ø Respirar normalmente 

Ø Comer y beber adecuadamente 
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Ø Eliminar los desechos corporales 

Ø Moverse y mantener postura adecuada 

Ø Dormir y descansar 

Ø Seleccionar ropa adecuada: vestirse y desvestirse 

Ø Mantener la temperatura corporal en un intervalo normal, por medio de 

ropa adecuada y modificación de la temperatura del entorno 

Ø Mantener la higiene corporal y la integridad de la piel 

Ø Evitar los peligros del entorno y evitar lesionar a otros 

Ø Comunicarse con otros para expresar emociones, necesidades, temores 

y opiniones 

Ø Rendir culto según sus propias creencias 

Ø Trabajar de manera que se experimente un sentido de realización personal 

Ø Jugar y participar en actividades recreativas 

Ø Aprender, descubrir o satisfacer la curiosidad que conduce a un desarrollo 

normal y a utilizar los medios sanitarios existentes  

El listado antes mencionado, orienta los diversos ámbitos de enfoque y análisis 

de las necesidades en las personas; ya sean biológicas, psicológicas, sociales o 

espirituales. 

Para efectos didácticos se representa el marco conceptual en la Ilustración 11. 
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Ilustración 11. Esquema del Marco Teórico 

Fuente. Elaboración propia 
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Tabla 18. Corrientes Filosóficas o Paradigmas en Enfermería 

Corriente Filosófica o Paradigma de 
la Categorización 

Corriente Filosófica o Paradigma de 
la Integración o Totalidad 

Hombre/Entorno 

Corriente Filosófica o Paradigma de 
la Transformación o Simultaneidad 

Hombre/Entorno 

1. Los fenómenos se pueden orientar 
en categorías que no guardan relación 
entre sí. 

Los fenómenos son divisibles en 
categorías, clases o grupos definidos 
que se relacionan entre sí. 

Los fenómenos son únicos, en el 
sentido de que nunca hay dos 
totalmente iguales. 

2. La persona se contempla como un 
ser integral, aunque hace mayor 
énfasis en el aspecto biofisiológico que 
en los aspectos psicológicos, 
culturales, sociales o espirituales 

La persona es un todo compuesto por la 
suma de los aspectos biopsicosociales 
y espirituales, en interacción continua 
con un medio ambiente. 

La persona es holística y unitaria, y se 
identifica por sus patrones. 

3. El entorno es hostil a la persona, 
quien a su vez reacciona frente a él de 
manera lineal (reacción causa-efecto) 

El entorno, formado por el medio interno 
y externo de la persona, influye positiva 
o negativamente en su respuesta a los 
cambios. 

El entorno es ilimitado y está compuesto 
por el conjunto del universo del que la 
persona forma parte. 

4. Los procesos de cambio se ven 
como indeseables, aceptables sólo 
para la supervivencia y consecuencia 
de condiciones previas predecibles. 

Los procesos de cambio son deseables 
y se consideran probabilísticos y como 
consecuencia de múltiples factores 
previos. 

Los procesos de cambio son 
hemodinámicos. 

5. La enfermedad tiene un origen 
unicausal. 

La enfermedad es la pérdida de 
equilibrio o desadaptación ante los 
procesos de cambio. 

La enfermedad no existe como algo 
negativo, sino como una experiencia 
que forma parte de la salud. 

6. La salud es la ausencia de 
enfermedad o lesión. 

La salud adquiere identidad y pierde la 
subordinación a la enfermedad. La 
salud es la adaptación positiva a los 
procesos de cambio. 

La salud es un equilibrio inestable, que 
promueve el desarrollo y la 
actualización. 

7. El papel de la enfermera es hacer 
por la persona. El cuidado está 
orientado a la solución de problemas, 
déficit e incapacidades de las 
personas, quedando desplazado el 
cuidado como agente de prevención. 

El papel de la enfermera es hacer por y 
con la persona. 

El papel de la enfermera es acompañar 
a la persona en una experiencia de 
salud, El cuidado se orienta hacia la 
consecución del bienestar de la persona 
tal y como ella lo define, el acto de 
cuidar implica el reconocimiento de 
valores culturales, creencias y 
costumbres de las personas. 

8. La investigación se orienta a la 
búsqueda de datos cuantitativos. 

La investigación pretende obtener datos 
cuantitativos y cualitativos. 

La única investigación posible es la 
cualitativa. 

9. El único modelo incluido en esta 
corriente es el de Florence Nightingale. 

Dentro de esta corriente filosófica se 
distinguen cuatro Escuelas de 
Pensamiento:  

a) La Escuela de Necesidades 
representada por Abdellan, Henderson 
y Orem. 

b) La Escuela de Interacción, con 
Peplau, King, Travelbee, Orlando e 
Wiedenbach. 

C) La Escuela de Efectos Deseables u 
Objetivos con Johnson, Neuman, Roy, 
Levine, Hall. 

d) La Escuela de Promoción de la Salud, 
representada por Allen y Pender. 

Se identifican dos Escuelas de 
Pensamiento: 

a) La Escuela del Ser Unitario, 
representada por Parse, Rogers y 
Newman. 

b) La Escuela del Caring, con Leininger, 
Benner y Watson. 

Fuente: Vega Angarita OM. Estructura del Conocimiento Contemporáneo de Enfermería. Rev Ciencia y Cuidado [Internet]. 2017 
Abr 2 [citado 2023 Sept 30]; 3(1): 53-68 [313]. 
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2.7 APORTES DEL MARCO TEÓRICO A LA INVESTIGACIÓN 

Según lo señalado por Hernández-Sampieri [320] las propuestas teóricas 

adecuadas pueden aportar conocimiento, orientar los fenómenos de estudio 

desde distintas perspectivas, con mayor o menor desarrollo, observándose 

diversos criterios para su análisis, señalados a continuación. 

-Capacidad de descripción, explicación y predicción: la propuesta de Virginia 

Henderson describe las necesidades humanas fundamentales y explica la 

satisfacción de ellas mediante el rol sustituto, suplementario y complementario 

de Enfermería. Su propuesta filosófica aporta en la justificación del presente 

estudio al desarrollar una propuesta empírica que permite la medición de una 

necesidad en la etapa avanzada de una enfermedad crónica.  

-Consistencia lógica: tiene congruencia lógica, donde se interrelacionan sus 

conceptos centrales como son las necesidades y el desempeño de la enfermería; 

sin caer en contradicciones internas o incoherencias. 

-Perspectiva: presenta un nivel de generalidad amplio, debido a que puede 

explicar de manera integral las necesidades fundamentales del ser humano, en 

sus dimensiones biológicas, psicológicas, sociales y espirituales. 

-Innovación inventiva o fructificación heurística: tiene una capacidad moderada 

para generar nuevas interrogantes y descubrimientos en torno a las necesidades 

humanas fundamentales. 
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-Sencillez o Parsimonia: es una propuesta sencilla lo que no implica 

superficialidad, explica principalmente dos fenómenos, las necesidades humanas 

fundamentales y el actuar de enfermería ante ellas. 

En síntesis, se puede señalar que la propuesta de Virginia Henderson es útil para 

orientar el estudio en relación a las necesidades de atención paliativa, sobre todo 

en la estimación directa, que se llevó a cabo en registros de personas con ECA 

pertenecientes a DAS Santa Juana para la identificación de necesidades 

respetando los criterios anteriormente descritos: Capacidad de descripción, 

explicación y predicción, Consistencia lógica, Perspectiva, Innovación inventiva 

o fructificación heurística y Sencillez o Parsimonia. 

Respecto a la estimación indirecta, la propuesta de Virginia Henderson a través 

de los criterios de Sencillez o Parsimonia y Capacidad de descripción, explicación 

y predicción, permite describir la estimación mediante los registros de defunción 

con potencial de requerimiento de AP y posibilita de manera sencilla la 

descripción de los resultados de esta investigación. 
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MARCO EMPÍRICO 

2.8 EVIDENCIA EMPÍRICA SOBRE IDENTIFICACIÓN DE NECESIDAD DE 

ATENCIÓN PALIATIVA 

Se realizó una revisión integrativa de la evidencia con el fin de identificar la 

necesidad de atención paliativa en personas con enfermedades crónicas 

avanzadas, en las siguientes bases de datos: Web of Science, Scielo, Pubmed, 

Scopus, Epistemonikos.  

Los criterios de selección de la evidencia fueron el periodo de búsqueda  desde 

2005 hasta 2021 (dado que a partir de 2005 surgen las primeras investigaciones 

acerca de instrumentos para identificar de manera directa la necesidad de AP)  e 

incluyó artículos originales, a texto completo de acceso gratuito, en idioma inglés, 

español y portugués; utilizando los descriptores “Needs assessment”, "Advanced 

Chronic Disease” y “Palliative Care”; y el operador boleano AND.  

El diagrama de flujo del proceso que se llevó a cabo para la selección de 

artículos, se observa en la Ilustración 12. 
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Ilustración 12. Diagrama de Flujo del Proceso de Selección de Artículos para Evidencia 
Empírica 

Entre la evidencia empírica seleccionada [321-357] se destaca que la población 

objetivo de estudio fueron principalmente personas adultas y adultas mayores; 

que se encontraban hospitalizadas en el nivel terciario o integradas en APS, 

residentes de hogares de ancianos o en sus propios domicilios recibiendo 

atención de salud. 

Entre sus diagnósticos se mencionaron Enfermedad Pulmonar Obstructiva 

Crónica, Enfermedad Renal Crónica, Insuficiencia Cardíaca, Parkinson y Cáncer. 
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Los instrumentos aplicados para identificar necesidades fueron diversos, donde 

también estuvo incluido el NECPAL CCOMS-ICO©. Los resultados y análisis 

acerca de las necesidades identificadas en la población de estudio fueron los que 

se detallan a continuación y en la Ilustración 13. 

Ø Necesidades Biológicas: la mayoría fue asociada a síntomas físicos, tales 

como, fatiga, dolor, insomnio, disnea, inapetencia, náuseas, infección, e 

indicadores pronósticos de enfermedad crónica avanzada (fragilidad, 

progresión y severidad). 

Ø Necesidades Psicológicas: se destaca la mayor presencia de depresión, 

ansiedad, estrés, angustia, trastorno desadaptativo severo, tristeza, 

soledad, baja autoestima y miedo. 

Ø Necesidades Sociales: se identifica como principal el aislamiento social, 

seguido de las limitaciones en las redes apoyo familiares, laborales y 

financieras. 

Ø Necesidades Espirituales: como principal categoría se destaca la 

necesidad de bienestar espiritual. 

Ø Necesidades en la Atención de Salud: fue frecuente la necesidad de 

comunicación e información respecto a la comprensión de la enfermedad 

(manejo de los síntomas, trayectoria y pronóstico), toma de decisiones y 

conocimiento acerca de los cuidados paliativos. 
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Ilustración 13. Esquema del Marco Empírico sobre Identificación de Necesidad de Atención 
Paliativa 

 

Fuente: Elaboración Propia. 

 

En síntesis, la evidencia empírica sobre la identificación de necesidad de 

atención paliativa aún revela escasa diversidad en el estudio de ellas en personas 

con enfermedades crónicas avanzadas; quedando pendiente un mayor desarrollo 

e investigación en Demencia Avanzada, Ictus o ACV, Esclerosis Lateral 

Amiotrófica, Esclerosis Múltiple y Enfermedad Hepática. 

Es relevante visibilizar a esta población menos estudiada e identificar sus 

necesidades de atención paliativa mediante estimaciones directas o indirectas, lo 

que facilitará la toma de decisiones del equipo de salud y permitirá establecer 

intervenciones que aborden los problemas de estas personas de manera integral.   
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2.9 EVIDENCIA EMPÍRICA SOBRE ESTIMACIÓN DE NECESIDAD DE 

ATENCIÓN PALIATIVA 

Se realizó una revisión bibliográfica de la evidencia con el fin de conocer aspectos 

de la estimación de necesidad de atención paliativa (AP). Al respecto comprender 

la magnitud de necesidad de AP es esencial para la planificación de los servicios 

de salud. Los resultados de la revisión otorgaron evidencia donde se señala que 

la magnitud de personas que requieren atención paliativa puede obtenerse de 

forma directa e indirecta. 

2.9.1 ESTIMACIÓN DIRECTA 

Para la estimación directa, la literatura señala principalmente la aplicación de 

instrumentos de pesquisa tales como Prognostic Indicator Guidance (PIG), 

Supportive Palliative Care Indicators Tool (SPICT), NECPAL CCOMS-ICO©, 

entre otros [295,296,297], comentados en el ítem 2.4.2. 

En este estudio como estimación directa se considerará lo realizado en España 

por Gómez-Batiste [224], quien aplicó un estudio transversal de base poblacional 

que identificó a aquellos pacientes con enfermedades crónicas avanzadas, 

pronóstico de vida limitado y necesidades de atención paliativa. La forma de 

obtener la estimación fue determinando la prevalencia de personas con 

necesidad de AP entre las identificadas con enfermedades crónicas avanzadas, 

utilizando el instrumento NECPAL CCOMS-ICO© aplicado por profesionales de 

salud. Específicamente, para la estimación de prevalencia se consideró: 
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- Numerador, que incluía el número de registros de pacientes crónicos con 

respuesta negativa a pregunta sorpresa y al menos 1 parámetro de 

demanda de cuidado al aplicar instrumento NECPAL CCOMS-ICO© 

- Denominador, que incluía la población total de pacientes crónicos atendida 

en el Centro de Salud Familiar participante del estudio.  

Lo antes mencionado, permitió estimar que un 75% de los registros de pacientes 

a los cuales se aplicó el instrumento evidenciaba la necesidad de atención 

paliativa. 

2.9.2 ESTIMACIÓN INDIRECTA 

La estimación indirecta de la población que requiere atención paliativa puede 

obtenerse utilizando diferentes enfoques, donde destacan: 

Las investigaciones realizadas en Reino Unido, por Higginson [358] que utilizó el 

número de personas con causas de muerte seleccionadas (agrupadas con 

cáncer y no cáncer), multiplicado por la prevalencia de síntomas estándar (por 

separado para pacientes con cáncer y sin cáncer, según prevalencia estimada a 

partir de revisiones sistemáticas). Así también; la investigación desarrollada por 

Murtagh [31], quien utiliza el número de personas con una causa de muerte 

subyacente seleccionada y la causa de muerte contribuyente para grupos 

seleccionados de condiciones, como una forma de estimar las comorbilidades. 

En Australia, otro estudio realizado por Rosenwax [359] proporcionó tres 

estimaciones: una estimación mínima basada en el número de muertes por 10 
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condiciones específicas, una estimación de rango medio que incluyó todas las 

muertes hospitalizadas con la misma condición verificadas en el certificado de 

defunción en algún momento del año anterior a la muerte, y una estimación 

máxima que incluye todas las muertes además de envenenamiento, lesiones y 

muertes maternas, neonatales o perinatales.  

En Colombia, un estudio realizado por Calvache [360] utilizó los códigos CIE-10 

de registros de defunciones calculando una estimación mínima basada en el 

número de muertes por condiciones crónicas específicas que hubiesen requerido 

atención paliativa, con lo que se estimó un requerimiento entre el 69% al 82%.  

En Costa Rica, el autor Picado-Oviares [361] siguió en su estudio la metodología 

de la Comisión Lancet [362] para obtener una estimación mínima considerando 

20 condiciones de salud que se pudiesen beneficiar de la atención paliativa y los 

registros de defunciones de esas enfermedades. La estimación consideró dos 

grupos distintos de población: 

- Fallecidos: pacientes fallecidos en el año de estudio debido a alguna de 

las 20 enfermedades. 

- Sobrevivientes: pacientes que padecieron la enfermedad en el año 

estudiado.  
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Para el cálculo final de las necesidades de atención paliativa de cada grupo de 

enfermedades, se desarrolló un multiplicador para cada enfermedad y así poder 

establecer la proporción de personas fallecidas que presentaban sufrimiento y 

que eventualmente requerirían de atención paliativa. 

En este estudio se considerarán las propuestas de Murthag y Calvache [31,360], 

señaladas en los párrafos anteriores, quienes utilizan el método “population-

based estimates” [363], para obtener el estimador mínimo de personas que 

potencialmente hubiesen requerido atención paliativa, a partir de bases de datos 

de mortalidad clasificadas utilizando códigos CIE-10. 
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3. OBJETIVOS  

Para el cumplimiento de objetivo general y específicos se utilizarán método de 

estimación directa (aplicación de Instrumento NECPAL CHILE) y método de 

estimación indirecta (estimación basada en registros de mortalidad de la 

población), por lo cual a continuación quedarán detallados con esa orientación. 

 
3.1 OBJETIVOS GENERALES 

• Determinar la necesidad directa de AP en personas no fallecidas con ECA 

en DAS Santa Juana, Región del Biobío durante el período pandémico 

 

• Estimar la necesidad indirecta de AP mediante registros de mortalidad por 

EC en el periodo pre-pandémico y período pandémico en la Región del 

Biobío. 
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3.2 OBJETIVOS ESPECÍFICOS  

Objetivos Específicos para Método de Estimación Directa 

3.2.1 Determinar las características biosociodemográficas de las personas no 

fallecidas, con ECA; en DAS Santa Juana, Región del Biobío, durante el período 

pandémico (2020-2022). 

3.2.2 Estimar la prevalencia de necesidad de AP en personas no fallecidas, con 

ECA; desde la percepción de los profesionales de enfermería, en DAS Santa 

Juana, Región del Biobío, durante el período pandémico (2020-2022). 

3.2.3 Identificar los factores clínicos de severidad, progresión y fragilidad que 

inciden en la necesidad de AP en personas no fallecidas, con ECA; desde la 

percepción de los profesionales de enfermería, en DAS Santa Juana, Región del 

Biobío, durante el período pandémico (2020-2022). 
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Objetivos Específicos para Método de Estimación Indirecta 

3.2.4 Determinar las características biosociodemográficas de las personas 

fallecidas con ECO y ECNO en la Región del Biobío durante el período pre-

pandémico (2010-2018) y pandémico (2020-2021). 

3.2.5 Estimar la prevalencia de necesidad de AP de las personas fallecidas con 

ECO y ECNO en la Región del Biobío a partir de los registros de defunción en el 

período pre-pandémico (2010-2018) y periodo pandémico (2020-2021). 

3.2.6 Estimar si existen diferencias en la necesidad de AP entre los grupos de 

mortalidad por ECO y ECNO en la Región del Biobío en el período pre-pandémico 

(2010-2018) y periodo pandémico (2020-2021). 

3.2.7 Identificar la probabilidad de mortalidad por ECNO en el período pre-

pandémico (2016-2019); y la probabilidad de mortalidad por ECO y ECNO en el 

período pandémico entre (2020 a 2022) en la Región del Biobío. 

3.2.8 Realizar análisis comparativo de los modelos de probabilidad de mortalidad 

por ECO y ECNO entre los periodos pre-pandémico (2016-2019) y periodo 

pandémico (2020-2022).  

3.2.9 Determinar las variables que contribuyen a la probabilidad de mortalidad 

por ECO y ECNO en el período pre-pandémico (2016-2019) y periodo pandémico 

(2020-2022).  
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4. VARIABLES 

4.1 VARIABLES EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN DIRECTA 

Variable Dependiente: Necesidad de Atención Paliativa 

Variables Independientes: 

• Edad 

• Sexo 

• Zona de Residencia 

 

4.2 VARIABLES EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN INDIRECTA 

Variable Dependiente: Causa de Mortalidad 

Variables Independientes Biosociodemográficas:   

• Edad 

• Sexo 

• Lugar de defunción 

• Comuna de Residencia 

• Fecha de Defunción 

Para mayor detalle de las variables ver Anexo 1 y Anexo 2. 
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5. METODOLOGÍA 

5.1 PARADIGMA, TIPO DE ESTUDIO Y DISEÑO 

El paradigma que sustentará este estudio será el positivismo, guiando una 

investigación cuantitativa, con diseño no experimental, transversal descriptivo, 

correlacional y predictivo. 

El paradigma, según lo planteado por Guba y Lincoln [364], permite al 

investigador direccionar la aproximación que tendrá el fenómeno de estudio y que 

debe responder a tres interrogantes: 

• La pregunta ontológica ¿Cuál es la forma y naturaleza de la realidad que 

se investiga? 

• La pregunta epistemológica ¿Cuál es la naturaleza de la relación entre el 

investigador y aquello que es investigado? 

• La pregunta metodológica ¿Cómo el investigador puede descubrir aquello 

que él cree que puede ser investigado? 

Para la pregunta ontológica, el positivismo señala que la realidad es absoluta, 

que puede ser totalmente comprendida por el ser humano, que se rige por leyes 

y mecanismos naturales. Por lo tanto, desde este paradigma se podrían 

determinar los diversos factores alrededor del fenómeno de estudio; ya sean 

estos causales, mediadores o moderadores [365,366]. En este contexto, esta 

investigación pretende identificar la necesidad de atención paliativa en personas 

con enfermedades crónicas avanzadas en la Región del Biobío durante el periodo 
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pre-pandémico y pandémico por COVID-19, así como los distintos factores que 

contribuyen al fenómeno de esta realidad. 

Respecto a la pregunta epistemológica, en el paradigma positivista el 

investigador y el objeto de estudio son totalmente independientes; por lo que se 

debe controlar una posible interacción entre ellos para evitar que se genere un 

sesgo en el proceso investigativo. Se pretende que los hallazgos sean reales y 

generalizables a toda la población [365,367]. Es por ello, que este estudio ha 

considerado una posición neutral del investigador, dejando aparte sus propios 

valores o creencias, asegurando mediante procedimientos rigurosos y objetivos 

la recolección y análisis de los datos, para evitar la presencia de sesgos que 

puedan influir en los resultados. Así también, el desarrollo de esta investigación 

será en la Región del Biobío y se pretende que los hallazgos regionales o locales, 

en un futuro puedan ser replicables a la realidad nacional.  

Desde el paradigma positivista, la respuesta a la pregunta metodológica será 

posible cuando la(s) hipótesis respecto a la realidad en estudio sea sometida a 

una prueba empírica para su verificación con el uso de métodos estadísticos ya 

sea descriptivos o inferenciales [365]. Este estudio cuenta con el planteamiento 

de hipótesis respecto a la realidad investigada, así como los detalles del 

procedimiento de análisis de los datos para su verificación. 

Este estudio contempla una investigación de tipo cuantitativa, que según lo 

señalado por Hernández-Sampieri [320], utiliza la recopilación de información 
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para verificar o poner a prueba las hipótesis de la realidad investigada mediante 

el uso de herramientas estadísticas basadas en medición numérica y que 

permiten al investigador proponer patrones de comportamiento y así validar o no 

los diversos fundamentos que explicarían dichos patrones. La investigación 

cuantitativa también se puede clasificar en experimental y no experimental 

[320,365]. Para este estudio será de tipo no experimental debido a que se 

desarrollará de manera sistemática, empírica y sin manipulación de las variables 

independientes. Así también, las inferencias sobre las relaciones entre variables 

se realizarán sin intervención o influencias directas y las relaciones se observarán 

tal como se ha dado en su contexto natural.  

Los diseños no experimentales, a su vez se pueden clasificar en transversales y 

longitudinales [320]. Para esta investigación se considerará de tipo transversal, 

donde se recolectan datos para análisis de las variables en un periodo de tiempo 

único predefinido, específicamente en este caso será periodo pre-pandémico 

(2010-2019) y periodo pandémico (2020-2022). 

Los diseños transversales también pueden ser exploratorios, descriptivos y 

correlacionales [320]. Para esta investigación se considerarán los siguientes: 

• Descriptivo: tipo de diseño que busca caracterizar, exponer, describir, 

presentar o identificar aspectos propios de una variable [365].  En este 

caso, las variables principales a identificar, describir y caracterizar serán 

la Necesidad de Atención Paliativa y Causa de Mortalidad. 
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• Correlacional: tipo de diseño, donde el investigador estudia las diversas 

relaciones que puedan presentarse entre las variables [365]. En esta 

investigación, por ejemplo: se estudiarán los factores clínicos de 

severidad, progresión y fragilidad que inciden en la necesidad de atención 

paliativa, así como las variables que contribuyen a la probabilidad de 

mortalidad por enfermedades crónicas en el período pre-pandémico y 

periodo pandémico, entre otras correlaciones.  

Ø Predictivo: tipo de diseño derivado de los diseños correlacionales, en 

que se intenta predecir el valor aproximado que tendrá un grupo de 

individuos o casos en una variable, a partir del valor que poseen en las 

variables relacionadas (correlación positiva o negativa) [320]. Si dos 

variables están correlacionadas y se conoce la magnitud de la 

asociación, se tienen bases para predecir, con mayor o menor 

exactitud, el valor aproximado que tendrá un grupo de personas en una 

variable, al saber qué valor tienen en la otra. En particular, en este 

estudio; uno de sus objetivos será determinar la probabilidad haber 

requerido atención paliativa en personas con enfermedades crónicas 

ya sea mediante estimación directa o indirecta. 
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5.2 POBLACIÓN 

Población para Método de Estimación Directa 

Registros clínicos anonimizados de personas no fallecidas con Enfermedades 

Crónicas inscritas en DAS Santa Juana, Región del Biobío. 

Población para Método de Estimación Indirecta 

Registros anonimizados de personas fallecidas por Enfermedades Crónicas entre 

el año 2010 al 2022 en la Región del Biobío. 

 

5.3 UNIDAD DE ANÁLISIS 

Unidad de Análisis para Método de Estimación Directa 

Registro clínico anonimizado de persona no fallecida con Enfermedad Crónica 

inscrita en DAS Santa Juana, Región del Biobío. 

Unidad de Análisis para Método de Estimación Indirecta 

Registro anonimizado de persona fallecida por Enfermedad Crónica entre el año 

2010 al 2022 en la Región del Biobío. 
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5.4 MUESTRA Y DISEÑO MUESTRAL 

5.4.1 MUESTRA Y DISEÑO MUESTRAL EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN 

DIRECTA 

La muestra fue obtenida en relación al total de registros clínicos anonimizados de 

personas no fallecidas con enfermedades crónicas inscritas en DAS Santa 

Juana, Región del Biobío. 

Dado que no se conocía a priori la información del número total de personas 

atendidas por ECA en DAS Santa Juana, Región del Biobío; se utilizó la siguiente 

fórmula para determinar el tamaño muestral [368]: 

𝑛 =
𝑍!/## 𝑃𝑄
𝑑#  

donde 𝑃 corresponde a la proporción de pacientes con EC, 𝑄 = 1 − 𝑃, y 𝑑 es la 

precisión o amplitud del intervalo de confianza.  

Considérese que el valor de 𝑃	 es desconocido y puede ser estimado a partir de 

la evidencia en la literatura o con los resultados de una prueba piloto.  

Cuando no se poseen datos, como es el caso de este estudio, la literatura permite 

considerar 𝑃 = $
#
 , con lo que se sitúa en el caso de máximo de tamaño muestral 

para el error fijado, lo cual siempre es aceptable estadísticamente.  
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De acuerdo a información preliminar obtenida; en DAS Santa Juana, Región del 

Biobío, se contaría con un total de 6 Postas de Atención Rural, con 

aproximadamente 𝑁 = 986 personas en control con enfermedades crónicas.  

Teniendo en cuenta lo anterior, se sustituyeron los valores y se obtuvo el 

siguiente tamaño muestral: 

𝑛% =
1,96# 	× 14
0,05# 	= 384,16 

Esta información pudo ser utilizada para obtener el número muestral corregido, 

mediante la siguiente fórmula: 

𝑛 =
𝑛′

1 + 𝑛`𝑁
= 	

384,16

1 +	384,16986
= 	276,5 ≈ 277										 

Por lo tanto, una muestra aproximada para este estudio debía ser cercana a 280 

registros clínicos anonimizados de personas con enfermedades crónicas, 

inscritas en DAS Santa Juana, Región del Biobío. 

El diseño muestral fue de tipo no probabilístico por cuotas, realizado en 3 fases: 

1. Segmentación: Donde se dividió a la población objeto de estudio en grupos de 

forma exhaustiva (todos los individuos están incluidos en un grupo) y 

mutuamente exclusiva (un individuo sólo puede estar en un grupo), empleando 

para la segmentación variables sociodemográficas tales como sexo, edad, etc. 
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2. Fijar el tamaño de las cuotas: Consistió en fijar el objetivo o cuotas de 

individuos para cada uno de los grupos. Generalmente se define este objetivo de 

forma proporcional al tamaño del grupo en la población. En otras ocasiones se 

definen cuotas no proporcionales a la población, para poder profundizar en el 

análisis de un grupo específico. 

3. Selección de participantes y comprobación de cuotas: Donde se seleccionaron 

los individuos de los diversos subgrupos teniendo en cuenta las proporciones 

observadas en la fase anterior. Esta última fase, asegura que la muestra sea 

representativa de toda la población y también permite que el investigador estudie 

rasgos y características observables en cada subgrupo de individuos. 

5.4.2 MUESTRA Y DISEÑO MUESTRAL EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN 

INDIRECTA 

La muestra fue de 77.618 que corresponde al 100% de los registros de personas 

fallecidas por EC en la Región del Biobío, que cumplieron con los criterios de 

inclusión establecidos por el investigador. Para esto no existe un diseño muestral, 

dado que se utilizaron todos los registros de personas fallecidas por EC en la 

Región del Biobío otorgados por el DEIS compilados en 2 bases de datos de 

acceso libre. La primera de ellas contiene registros de defunciones desde 2010 

a 2021, excluyendo el año 2019 donde no se reporta información. Y la otra base 

de datos contiene los registros de defunciones de 2016 a 2022. Disponible en 

https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 
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5.5 CRITERIOS DE INCLUSIÓN 

5.5.1 CRITERIOS DE INCLUSIÓN EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN DIRECTA 

Registros clínicos anonimizados de personas no fallecidas que: 

• Están inscritas en un Programa de Atención de Crónicos (Cardiovascular 

y/o Postrados) de las Postas Rurales correspondientes a DAS Santa 

Juana, Región del Biobío.  

• Con edad mayor o igual a 18 años. 

 

5.5.2 CRITERIOS DE INCLUSIÓN EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN INDIRECTA 

Registros de personas fallecidas por Enfermedades Crónicas que consideren: 

• Lugar del deceso en la Región del Biobío. 

• Fecha de defunción entre 2010 a 2022.  
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5.6 CRITERIOS DE EXCLUSIÓN 

5.6.1 CRITERIOS DE EXCLUSIÓN EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN DIRECTA 

Se excluyeron todos los registros clínicos anonimizados de personas que: 

• Pertenezcan a otros Programas de Salud de las Postas Rurales 

correspondientes a DAS Santa Juana, Región del Biobío. 

• Fallezcan durante el transcurso del periodo de la investigación. 

 

5.6.2. CRITERIOS DE EXCLUSIÓN EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN 

INDIRECTA 

Se excluyeron todos los registros de personas fallecidas que consideren: 

• Causa de muerte distinta a Enfermedad Crónica. 
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5.7 PROCEDIMIENTO Y TÉCNICAS DE RECOLECCIÓN DE INFORMACIÓN 

5.7.1 PROCEDIMIENTO EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN DIRECTA 

Contando con el apoyo del Director(a) de DAS Santa Juana, en Región del Biobío 

y aprobaciones del Comité Ético Científico de la Facultad de Enfermería; del 

Comité de Ética, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoría de Investigación y 

Desarrollo de la Universidad de Concepción; y del Comité Ético Científico del 

Servicio de Salud de Concepción, se procedió a la recolección de la información. 

1º Se solicitó a Director(a) de DAS Santa Juana, los siguientes datos relevantes 

para la investigación: 

-Autorización para obtener desde encargados de SOME, el listado total de 

registros anonimizados con codificación alfanumérica de personas con 

enfermedades crónicas, inscritas en cada Posta Rural de DAS Santa Juana; para 

realizar el muestreo no probabilístico por cuotas. 

-Autorización de participación a los profesionales de enfermería, para responder 

el instrumento NECPAL CHILE, acerca de los registros de personas no fallecidas 

con enfermedades crónicas. 

-Autorización para utilizar las dependencias de cada Posta Rural de DAS Santa 

Juana, con la finalidad de coordinar una sesión de invitación, información y 

trabajo con los profesionales de enfermería. 
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Es importante mencionar que se puso en conocimiento a Director(a) de DAS 

Santa Juana que la investigadora no tomaría contacto directo con las fichas 

clínicas de personas no fallecidas con enfermedades crónicas. 

2º La investigadora realizó selección de los registros clínicos anonimizados 

utilizando muestreo no probabilístico por cuotas. 

3º Se invitó a participar a todos los profesionales de enfermería de las Postas 

Rurales pertenecientes a DAS Santa Juana (6 en total) y que atendiesen 

directamente a personas inscritas en programa de crónicos (cardiovascular y/o 

postrados). Finalmente, 2 profesionales aceptaron participar en el estudio. 

Cada Posta Rural tiene su población organizada y distribuida generalmente en 

sectores, y según lo señalado en el marco operativo de la Estrategia de Cuidado 

Integral Centrado en las Personas (ECICEP), cada sector cuenta con un equipo 

de salud conforme al nivel de riesgo de la población que atiende, entre ellos al 

menos un profesional de enfermería por sector [307]. 

Las características de los profesionales de enfermería, consideró los siguientes 

requisitos de participación: profesionales que trabajasen en alguna de las Postas 

Rurales de DAS Santa Juana, que conociesen y sean tratantes habituales de las 

personas inscritas en programa de crónicos o postrados. Si bien es cierto, que la 

experiencia profesional es importante; se consideró que la información de los 

registros clínicos podía ser revisada por los profesionales capacitados en la 

aplicación de Instrumento NECPAL Chile. 
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Se tuvo en consideración que los profesionales de enfermería no serían sujetos 

de estudio de esta investigación, sino que serían parte de la recolección de 

información. Por lo tanto, se capacitó acerca de aplicación del instrumento 

NECPAL CHILE a aquellos profesionales de enfermería que aceptaron de 

manera libre y voluntaria, participar de estas actividades; previa lectura y firma 

de Documento de Confidencialidad (Anexo 4). 

4º Aplicación del Instrumento NECPAL CHILE 

-Una vez conocido el número de profesionales de enfermería de DAS Santa 

Juana que accedieron a participar en la investigación, se citó a una reunión donde 

se les capacitó respecto al Instrumento NECPAL CHILE y se les entregó listado 

de los registros clínicos anonimizados obtenidos del muestreo no probabilístico 

por cuotas, a los cuales debieron aplicar el instrumento. 

Es relevante mencionar que no existe ficha electrónica; por lo tanto, el acceso a 

los registros clínicos fue sólo en las dependencias de DAS Santa Juana para 

efectos de aplicación del instrumento NECPAL CHILE. Los profesionales de 

enfermería respondieron el instrumento en formato impreso, en horario laboral 

con autorización de Director(a) de DAS Santa Juana. El tiempo de respuesta fue 

de 3 a 6 minutos aproximadamente por cada instrumento [22].  

5º Recolección de la Información. 

-Una vez que los profesionales de enfermería completaron la información en 

formato impreso, esta fue entregada a la investigadora para su posterior análisis. 
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6º Entrega de Informe y Difusión de los resultados 

-Finalmente, se coordinó reunión de la Investigadora con Director(a) de DAS 

Santa Juana y profesionales de enfermería participantes de la investigación, para 

hacer entrega de informe y difusión de los resultados obtenidos. 

5.7.2 TÉCNICAS DE RECOLECCIÓN DE INFORMACIÓN EN MÉTODO DE 

ESTIMACIÓN DIRECTA 

Para recolectar la información, se utilizó Instrumento NECPAL CHILE [22], el cual 

permite realizar una pesquisa precoz de las necesidades de atención paliativa en 

personas con enfermedades crónicas avanzadas con la finalidad de otorgarles 

una atención integral. 

El NECPAL CHILE [22], fue elaborado a partir de una adaptación española de 

las escalas Prognostic Indicator Guidance y Supportive Palliative Care Indicators 

Tool, específicamente del NECPAL CCOMS-ICO Versión 3.1 [352]. 

Los antecedentes de adaptación y validación del Instrumento NECPAL Chile [22], 

se realizaron en las siguientes áreas: 

Validez de contenido: se midió con el método Delphi en un panel de 11 expertos, 

conformado en su mayoría por mujeres (63%), profesionales de medicina 

(90,9%), con un promedio de experiencia laboral en cuidado paliativo de 12 años. 

Se obtuvo una razón de validez de contenido de Lawshe (RCV) para cada uno 

de los ítems del NECPAL que fluctuó entre 0,545 y 0,91, con RCV para el 
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instrumento de 0,69 y de 0,73 eliminando los ítems con RCV menor a 0,58 

después de la aplicación de dos rondas de trabajo. Es preciso mencionar que la 

RCV es una medida de acuerdo sobre el grado en que cada uno de los ítems del 

instrumento es relevante para lo que se pretende medir, donde el valor mínimo 

para considerar un ítem aceptable es de 0,58; reflejando un 58% de grado de 

acuerdo entre el panel de expertos. 

Estabilidad del Instrumento: se realizó test-retest por el mismo observador, 

obteniéndose un índice de concordancia de Kappa que fluctuó entre 0,632 y 1,0. 

La concordancia y armonía interjueces se calculó con el índice de concordancia 

del Test de Kappa con resultado entre 0,192 y 0,692.  

La correlación del puntaje total del instrumento en tiempo 0 y 14 días (test-retest), 

utilizando coeficiente estadístico p de Spearman fue 0,905 para profesional de 

enfermería y 0,950 para profesional de medicina. La correlación del puntaje total 

entre ambos, utilizando p de Spearman fue 0,65 (test) y 0,73 (retest). 

Validez de constructo: se realizó análisis respecto a la relación del resultado de 

la pregunta sorpresa (PS) con los otros ítems del instrumento calculando odds 

ratio (OR). También se utilizó prueba T de Student para comparar el puntaje 

promedio entre los grupos con pregunta sorpresa (PS) positiva y negativa. Donde 

la hipótesis fue que los pacientes con PS positiva deberían tener una mayor 

cantidad de ítems positivos en las preguntas 1 a 9 del instrumento. 
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Se aplicó regresión logística binaria para análisis de los ítems que contribuyen a 

la positividad de la PS, la selección del mejor modelo consideró un método paso 

a paso, teniendo en cuenta los ítems del 1 al 9 como candidatos y seleccionando 

los significativos con el método stepwise. En el modelo se incluyeron variables 

que fueran significativas con p < 0,1 y se eliminaron las no significativas con p < 

0,05. 

Los resultados obtenidos se analizaron en el programa estadístico SPSS, 

considerando significancia estadística un valor p < 0,05. El instrumento está 

compuesto por 9 ítems de respuesta dicotómica (SI/NO), estructurados de la 

siguiente manera:  

•  Pregunta Sorpresa (PS): componente valorativo basado en el criterio y 

experiencia profesional, respecto al conocimiento acerca de un paciente.  

 

• Demanda/Necesidad: Demanda de limitación de esfuerzo o de 

orientación paliativa desde el paciente o familia y valoración de la 

necesidad desde el profesional de la necesidad de atención paliativa o 

pronóstico de vida limitado.  

ITEM 1 SI 
 

NO 
 

Pregunta sorpresa al profesional de salud ¿Le sorprendería que este paciente muriese en 1 año? 
 

  

ITEM 2 SI 
 

NO 
 

Demanda/Necesidad ¿Ha habido alguna expresión de limitación de esfuerzo 
terapéutico o demanda de atención paliativa del 
paciente, familia, o miembros del equipo? 
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• Indicadores Clínicos Generales de Progresión: Declives sostenidos en 

los últimos 6 meses, progresivos y no relacionados con procesos 

interrecurrentes. 

 

• Dependencia Severa: requerimiento severo y sostenido de ayuda de otra 

persona. 

 

• Síndromes Geriátricos: conjunto de cuadros clínicos originados 

habitualmente por la interacción de enfermedades con alta prevalencia en 

adultos mayores y que con frecuencia originan incapacidad funcional o 

social en esta población por más de 6 meses. 

 

ITEM 3 SI 
 

NO 
 

Indicadores Clínicos Generales de 
Progresión 

Declive Nutricional: Pérdida de peso mayor a 10% 
 

  

Declive Funcional: Deterioro Barthel o Karnofsky mayor 
a 30 y/o Pérdida de 2 o más actividades básicas de la 
vida diaria (ABVDs) 
 

  

ITEM 4 SI 
 

NO 
 

Dependencia Severa Barthel menor a 20 o Karnofsky menor a 50 
 

  

ITEM 5 SI 
 

NO 
 

Síndromes Geriátricos 2 o más cuadros clínicos por más de 6 meses: 
 
Caídas.                                                               
Úlceras por Presión.                                            
Disfagia.                                                                     
Delirio.                                                                  
Infecciones a repetición. 
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• Síntomas Persistentes: referencia subjetiva u objetiva de 2 o más 

anomalías persistentes en el estado de salud, desde la percepción del 

paciente y que se mantiene constante por largo tiempo. 

 

• Multimorbilidad: Presencia de dos o más enfermedades crónicas en un 

mismo individuo. 

 

 

ITEM 6 SI 
 

NO 
 

Síntomas Persistentes 2 o más síntomas persistentes o refractarios en el 
Cuestionario de Evaluación de Síntomas de Edmonton 
(ESAS): 
 
Dolor.                           
Cansancio.                   
Somnolencia.               
Náuseas.                
Pérdida de apetito 
Dificultad para respirar.                               
Depresión.                        
Ansiedad.                           
Insomnio o Dificultad para dormir.                              
Sin Bienestar o Incomodidad. 
 

  

ITEM 7 SI 
 

NO 
 

Multimorbilidad 2 o más enfermedades crónicas: 
 
Cáncer.                                                                  
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crónica (EPOC).                                   
Demencia.                                                                 
Enfermedad Neurológica Vascular (ACV).                                      
Enfermedad Neurológica Degenerativa: 

• Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) 
• Esclerosis Múltiple (EM) 
• Parkinson   

Enfermedad Hepática Crónica: 
• Cirrosis Avanzada 
• Carcinoma Hepatocelular                        

Enfermedad Renal Crónica.                                
VIH/SIDA.                                                             
Otras enfermedades crónicas. 
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• Indicadores Específicos: Severidad y/o progresión de la enfermedad. 

 

ITEM 9 SI 
 

NO 
 

Indicadores 
Específicos 

Al menos 1 enfermedad crónica con indicador de severidad/progresión.   

Enfermedad Indicador de Severidad/Progresión   

Enfermedad Oncológica 
 
 

Cáncer metastásico o regional avanzado.                                  
En progresión (en tumores sólidos).                                     
Síntomas persistentes mal controlados o refractarios a 
pesar de optimizar el tratamiento específico. 

Enfermedad Pulmonar Crónica 
 

Disnea de reposo o de mínimos esfuerzos entre 
exacerbaciones.                                                                             
Confinado a domicilio con limitación marcha.                        
Criterios espirométricos de obstrucción severa (VEF 
menor a 30%) o criterios de déficit restrictivo severo 
(CVF menor 40% /DLCO menor 40%).                                                             
Criterios gasométricos basales de oxigenoterapia 
crónica domiciliaria.                                                                        
Necesidad corticoterapia continuada.                                          
Insuficiencia cardíaca sintomática asociada. 

Enfermedad Cardiaca Crónica 
 

Disnea de reposo o de mínimos esfuerzos entre 
exacerbaciones.                                                                                                     
Insuficiencia cardiaca NYHA estadio III o IV, 
enfermedad valvular severa no quirúrgica o 
enfermedad coronaria no revascularizable.                                                                                       
Ecocardiografía basal: FE menor 30% o HTAP severa 
(PAPs mayor 60).                                                                      
Insuficiencia renal asociada (VFG menor 30 l/min).                                                                               
Asociación con insuficiencia renal e hiponatremia 
persistente. 

Demencia GDS mayor o igual de 6c.                                                 
Progresión declive cognitivo, funcional, y/o nutricional. 

Fragilidad Puntaje mayor o igual a 3 en el cuestionario FRAIL.                                                                  
Evaluación geriátrica integral sugestiva de fragilidad 
avanzada. 

Enfermedad Neurológica Vascular 
(ACV) 

Durante la fase aguda y subaguda (menor de 3 meses 
post-ACV): estado vegetativo persistente o de mínima 
conciencia mayor a 3 días.                                                                                
Durante la fase crónica (más de 3 meses post-ACV): 
complicaciones médicas repetidas (o demencia con 
criterios de severidad post-ACV). 

Enfermedad Neurológica Degenerativa:  
Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) 
Esclerosis Múltiple (EM) 
Parkinson   
 

Deterioro progresivo de la función física y / o 
cognitivas.                                                  Síntomas 
complejos y difíciles de controlar.                            Disfagia 
/ trastorno del habla persistente.                                      
Dificultades crecientes de comunicación.                                    
Neumonía por aspiración recurrente, disnea o 
insuficiencia respiratoria. 

Enfermedad Hepática Crónica 
 
 

Cirrosis avanzada estadio Child C (determinado fuera 
de complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado 
el tratamiento), MELD-Na mayor de 30 o ascitis 
refractaria, síndrome hepato-renal o hemorragia 
digestiva alta por hipertensión portal persistente a 
pesar de optimizar tratamiento.                                                                                           
Carcinoma hepatocelular en estadio C o D. 

Enfermedad Renal Crónica Enfermedad renal crónica etapa V (VFG menor 15) en 
pacientes no candidatos o con rechazo a diálisis y/o 
trasplante.                                                                                       
Finalización diálisis o fallo trasplante. 
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• Uso de Recursos: Valoración de la demanda o necesidad de 

intervenciones 

 

La interpretación del resultado va a estar determinada si luego de aplicar el 

instrumento NECPAL CHILE se obtiene en: 

-ITEM 1: Pregunta Sorpresa (PS) una respuesta de “NO me sorprendería” 

-ITEM 2 al ITEM 9: con al menos uno de ellos con respuesta SI 

Esto indicaría que, por los antecedentes en el registro clínico de esa persona con 

enfermedad crónica, se infiere una necesidad de atención paliativa. 

 

 

 

 

 

 

ITEM 8 SI 
 

NO 
 

Uso de Recursos 2 o más hospitalizaciones urgentes o no programadas 
en los últimos 6 meses.                                                                        
Aumento de la demanda o intensidad de las 
intervenciones de atención domiciliaria, de enfermería u 
otras. 
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5.7.3 PROCEDIMIENTO EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN INDIRECTA 

El procedimiento para estimar la necesidad indirecta de AP, se realizó mediante 

la selección de 2 bases de datos con registros de defunciones por EC entre 2010 

a 2022. Estas bases tienen acceso libre y fueron obtenidas del Departamento de 

Estadísticas e Información en Salud (DEIS) Chile, en el siguiente link: 

https://deis.minsal.cl/#datosabiertos  

 

5.7.4 TÉCNICAS DE RECOLECCIÓN DE INFORMACIÓN EN MÉTODO DE 

ESTIMACIÓN INDIRECTA 

Las técnicas de recolección de información para estimación indirecta de 

necesidad de AP, consistieron en depurar las 2 bases de datos seleccionadas; 

quedando la primera de ellas con registros de defunciones desde 2010 a 2021, 

excluyendo el año 2019 donde no se reportó información. La segunda base de 

datos, quedó con los registros de defunciones de 2016 a 2022; obteniéndose 

para el posterior análisis, un total de 77.618 registros que corresponde al 100% 

de las personas fallecidas por EC en la Región del Biobío, que cumplieron con 

los criterios de inclusión establecidos por el investigador. 
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5.8 ANÁLISIS DE LOS DATOS 

5.8.1 ANÁLISIS DE DATOS EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN DIRECTA 

Objetivo Especifico 3.2.1 

Para determinar las características biosociodemográficas de las personas con 

ECA en DAS Santa Juana, Región del Biobío; se utilizó estadística descriptiva y 

análisis mediante tablas de frecuencia y gráficos. 

Objetivo Específico 3.2.2 

Para estimar la prevalencia de necesidad de atención paliativa en personas no 

fallecidas, con ECA; desde la percepción de los profesionales de enfermería, en 

DAS Santa Juana, Región del Biobío, se determinó aplicando el Instrumento 

NECPAL Chile, a los registros clínicos de un grupo de pacientes crónicos de 

dicho centro de atención; mediante la pregunta sorpresa: 

“¿Le sorprendería que este paciente muriese a lo largo del próximo año?” 

Si la respuesta es NO y tiene al menos 1 parámetro de demanda de cuidado o 

indicador general de severidad o indicador especifico, entonces se consideró que 

el paciente requiere atención paliativa. 

De estos registros clínicos de pacientes se verificó cuales presentan 

enfermedades crónicas avanzadas. 

𝑃!"# =	
𝑃𝑎𝑐𝑖𝑒𝑛𝑡𝑒𝑠	𝐶𝑟ó𝑛𝑖𝑐𝑜𝑠	𝑐𝑜𝑛	𝑟𝑒𝑠𝑝𝑢𝑒𝑠𝑡𝑎	𝑎𝑓𝑖𝑟𝑚𝑎𝑡𝑖𝑣𝑎	𝑎	𝑝𝑟𝑒𝑔𝑢𝑛𝑡𝑎	𝑠𝑜𝑟𝑝𝑟𝑒𝑠𝑎	𝑦	𝑎𝑙	𝑚𝑒𝑛𝑜𝑠	1	𝑝𝑎𝑟á𝑚𝑒𝑡𝑟𝑜	𝑑𝑒	𝑑𝑒𝑚𝑎𝑛𝑑𝑎	𝑑𝑒	𝑐𝑢𝑖𝑑𝑎𝑑𝑜
𝑇𝑜𝑡𝑎𝑙	𝑑𝑒	𝑃𝑎𝑐𝑖𝑒𝑛𝑡𝑒𝑠	𝐶𝑟ó𝑛𝑖𝑐𝑜𝑠	𝑑𝑒	𝑢𝑛𝑎	𝐷𝑖𝑟𝑒𝑐𝑐𝑖ó𝑛	𝑑𝑒	𝐴𝑑𝑚𝑖𝑛𝑖𝑠𝑡𝑟𝑎𝑐𝑖ó𝑛	𝑑𝑒	𝑆𝑎𝑙𝑢𝑑	𝑀𝑢𝑛𝑖𝑐𝑖𝑝𝑎𝑙	𝑒𝑛	𝑙𝑎	𝑅𝑒𝑔𝑖ó𝑛	𝑑𝑒𝑙	𝐵𝑖𝑜𝑏í𝑜, 𝐶ℎ𝑖𝑙𝑒	

	× 	100 
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Se determinaron intervalos de confianza del 95% para la estimación de la 

prevalencia de necesidad de atención paliativa, mediante la siguiente formula: 

𝑃 = 𝑃&'( ± <𝑍)!#*
	=
𝑃&'(	(1 − 𝑃&'()

𝑛 	@ 

donde: 

 𝑍)GH*
 es el percentil de la distribución normal con nivel de confianza 𝛼	, n es el 

número de total de la muestra seleccionada. 

Se utilizó el software estadístico R [369] con el paquete epiR, y el comando 

epi.conf (data, ctype = "prevalence", method = "exact", N = 1000, design = 1, conf. 

level = 0.95) * 100. 

Otra alternativa para realizar la estimación de prevalencia de necesidad de 

atención paliativa podría ser la utilización de contraste de hipótesis para 

proporciones [370]. Esto basado en la realización de una afirmación sobre 𝑃 

(hipótesis nula) y el estudio de compatibilidad entre esta afirmación y lo 

observado en la muestra (hipótesis alternativa).  
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Objetivo Específico 3.2.3 

Para identificar los factores clínicos de severidad, progresión y fragilidad que 

inciden en la necesidad de atención paliativa en personas no fallecidas, con ECA; 

desde la percepción de los profesionales de enfermería, en DAS Santa Juana, 

Región del Biobío; inicialmente se desarrolló un análisis exploratorio mediante 

tablas de frecuencia con el fin de determinar características de las variables 

descritas en el Instrumento NECPAL Chile. 

Este primer enfoque permitió obtener una primera aproximación de cuáles son 

las variables (ítem del instrumento NECPAL Chile) que influyen en la pregunta 

sorpresa (con respuesta NO me sorprendería) y por lo tanto en la necesidad de 

cuidados paliativos de las personas con enfermedades crónicas en DAS Santa 

Juana, Región del Biobío. 

Posteriormente para clasificar los factores clínicos de severidad, progresión y 

fragilidad que inciden en la necesidad de atención paliativa en personas con ECA 

se utilizó el modelo de regresión logística. Para este fin, la variable dependiente 

estará definida como se señala a continuación: 

𝑌 = #
1,				𝑝𝑒𝑟𝑠𝑜𝑛𝑎	𝑐𝑜𝑛	𝑛𝑒𝑐𝑒𝑠𝑖𝑑𝑎𝑑	𝑑𝑒	𝑎𝑡𝑒𝑛𝑐𝑖ó𝑛	𝑝𝑎𝑙𝑖𝑎𝑡𝑖𝑣𝑎	

0,				𝑝𝑒𝑟𝑠𝑜𝑛𝑎 sin 𝑛𝑒𝑐𝑒𝑠𝑖𝑑𝑎𝑑	𝑑𝑒	𝑎𝑡𝑒𝑛𝑐𝑖ó𝑛	𝑝𝑎𝑙𝑖𝑎𝑡𝑖𝑣𝑎
 

Las variables independientes que se consideraron son: 

𝑋$: 𝐸𝑑𝑎𝑑; 𝑋#: 𝑆𝑒𝑥𝑜; 𝑋+: 𝐺𝑟𝑢𝑝𝑜	𝐸𝑡𝑎𝑟𝑖𝑜; 𝑋,: 𝑍𝑜𝑛𝑎	𝑑𝑒	𝑅𝑒𝑠𝑖𝑑𝑒𝑛𝑐𝑖𝑎 
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Para estudiar de manera específica los indicadores de severidad, progresión y 

fragilidad, se utilizó análisis de componentes principales; lo que tiene por objetivo 

identificar clúster con características similares que inciden en la necesidad de 

atención paliativa. 

5.8.2 ANÁLISIS DE DATOS EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN INDIRECTA 

Objetivo Específico 3.2.4 

Para determinar las características biosociodemográficas de las personas 

fallecidas con ECO y ECNO en la Región del Biobío durante el período pre-

pandémico (2010-2018) y pandémico (2020-2021); se utilizó estadística 

descriptiva y análisis mediante tablas de frecuencia y gráficos. 

Objetivos Específicos 3.2.5  

Para estimar la prevalencia de necesidad de atención paliativa de las personas 

fallecidas con ECO y ECNO en la Región del Biobío a partir de los registros de 

defunción en el período pre-pandémico 2010-2018 y periodo pandémico 2020-

2021; se utilizaron los datos de mortalidad de la Región del Biobío entre 2010-

2018 considerando la propuesta de investigadores [31,359,360] que identificaron 

las condiciones crónicas con necesidad de cuidados paliativos, a partir de la 

causa principal de muerte, utilizando los códigos CIE-10. Esto basado en el 

método “population-based estimates” el cual es utilizado en diversos ámbitos de 

la epidemiología para identificar patrones de ocurrencia y asociación 

[363,371,372]. 
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La metodología antes señalada es la base o punto de partida de las 

investigaciones realizadas por Murtagh, Rosenwax y Calvache para justificar la 

causa de muerte como estimador de la necesidad de cuidado paliativo. 

La Tabla 19 describe las causas de muerte y códigos CIE-10 utilizados para 

clasificar las muertes con requerimientos de atención paliativa. 

Tabla 19. Causas de Mortalidad según Códigos CIE-10 

 

   Fuente: Elaboración propia  

Una vez establecida la base de datos con los parámetros de mortalidad, 

considerando la Tabla 19, se realizó un análisis descriptivo-gráfico de cifras 

absolutas de muertes por causa según lugar de residencia que podrían haber 

requerido atención paliativa desde 2010 a 2021 en la Región del Biobío.  

Además, se propuso realizar un mapa de las comunas de la Región del Biobío 

que reflejen la concentración de personas que podrían haber requerido atención 

paliativa por cada 100.000 habitantes en el periodo 2010-2021. 

 

 

Causa Subyacente de Defunción Códigos CIE-10 

Neoplasia maligna 
Enfermedad cardiaca y cerebrovascular 
Enfermedad renal 
Enfermedad hepática 
Enfermedad respiratoria 
Enfermedad neurodegenerativa 
Enfermedad de Alzheimer y Demencia Senil 
VIH/SIDA 

C00-C97 
I00-I52 (excluyendo I12 y I13.1), I60-I69 
N17, N18, N28, I12, I13.1 
K70-K77 
J06-J18, J20-J22, J40-J47, J96 
G10, G20, G35, G122, G903, G231. 
F01, F03, G30, R54. 
B20-B24. 
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Objetivo Específico 3.2.6 

Para estimar si existen diferencias en la necesidad de atención paliativa entre los 

grupos de mortalidad por ECO y ECNO en la Región del Biobío en el período pre-

pandémico (2010-2018) y periodo pandémico (2020-2021); se realizó test de 

media (t-welch) para ambos grupos: 

𝐻-: 𝜇{&'/} = 𝜇{&'1/}													𝑣𝑒𝑟𝑠𝑢𝑠								𝐻$:	𝜇{&'/} ≠ 𝜇{&'1/} 

Se debe considerar que si rechaza 𝐻- se puede afirmar que existen diferencias 

entre los grupos.  

Objetivo Específico 3.2.7.  

Para Identificar la probabilidad de mortalidad por ECO y ECNO en el período pre-

pandémico (2016-2019) y periodo pandémico (2020 a 2022) en la Región del 

Biobío; se utilizó el Modelo de Regresión Logística Multinomial, el cual permite 

identificar las probabilidades de mortalidad de las 3 categorías de la variable 

dependiente cualitativa 𝑌 definida como:  

𝑌 = X
0,																									𝑝𝑒𝑟𝑠𝑜𝑛𝑎	𝑚𝑢𝑒𝑟𝑒	𝑝𝑜𝑟	𝐸𝐶𝑂
1,																						𝑝𝑒𝑟𝑠𝑜𝑛𝑎	𝑚𝑢𝑒𝑟𝑒	𝑝𝑜𝑟	𝐸𝐶𝑁𝑂
2,									𝑝𝑒𝑟𝑠𝑜𝑛𝑎	𝑚𝑢𝑒𝑟𝑒	𝑝𝑜𝑟	𝐶𝑂𝑉𝐼𝐷 − 19

 

 utilizando un conjunto de variables explicativas 𝑋: 

𝑃(𝑌 = 𝑘	|	𝑋 = 𝑥) = 	
𝐸𝑥𝑝(𝛽-

(3) +	𝛽$
(3)	𝑋$ +	𝛽#

(3)	𝑋# +⋯	𝛽5
(3)𝑋5)

∑ 𝐸𝑥𝑝(𝛽-
(6) +	𝛽$

(6)	𝑋$ +	𝛽#
(6)	𝑋# +⋯	𝛽5

(6)𝑋5)
7
68$

,	 
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donde 𝑘 = 0,1,2.   

Las covariables fueron definidas como: 

𝑋$: 𝐸𝑑𝑎𝑑 (numérica continua) 

𝑋#:		𝑆𝑒𝑥𝑜 (identificación de la persona en hombre, mujer e indeterminado) 

	𝑋+: 𝐿𝑢𝑔𝑎𝑟	𝑑𝑒	𝑑𝑒𝑓𝑢𝑛𝑐𝑖ó𝑛 (código del lugar de ocurrencia de la defunción) 

𝑋,: 𝐶𝑜𝑚𝑢𝑛𝑎	𝑑𝑒	𝑅𝑒𝑠𝑖𝑑𝑒𝑛𝑐𝑖𝑎 (código de la comuna de residencia del fallecido) 

𝑋9: 𝐹𝑒𝑐ℎ𝑎	𝑑𝑒	𝐷𝑒𝑓𝑢𝑛𝑐𝑖ó𝑛 (número que indica el año de defunción de la persona) 

𝑋:: 𝐺𝑟𝑢𝑝𝑜	𝐸𝑡𝑎𝑟𝑖𝑜 (edad clasificada de acuerdo a la etapa del ciclo vital) 

Se definió P como la probabilidad de que la persona muera por ECNO, es decir, 

π(x) = Prob (Y=1 | X=x), entonces, el Modelo de Regresión Logística Multinomial 

quedó definido por: 

log m
𝜋(𝑥)

1 − 𝜋(𝑥)o = 𝛽- + 𝛽$	𝑋$ +⋯+	𝛽3 	𝑋3 	,												(1)														 

De la ecuación anterior, se identificaron los registros de personas fallecidas con 

ciertas características 𝑋 mediante la probabilidad de que hubiesen sido 

defunciones por ECNO como se detalla a continuación: 

𝜋(𝑥) = 	
𝐸𝑥𝑝(𝛽- + 𝛽$	𝑋$ +⋯+	𝛽3 	𝑋3)

1 + 𝐸𝑥𝑝(𝛽- + 𝛽$	𝑋$ +⋯+	𝛽3 	𝑋3)
 

donde: 𝐸𝑥𝑝 corresponde a la función exponencial. 
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Una vez estimado el modelo, los registros que corresponden a los años 2016 al 

2022 fueron divididos en dos conjuntos de datos: Datos de Entrenamiento 

(Training Dataset) y Datos de Validación (Testing Dataset) [373,374,375]. Con 

los datos de validación denotados por 𝑋∗, se clasificó mediante la siguiente 

ecuación 𝑃(𝑌 = 1	|	𝑋 = 𝑥∗) > 0.5, la cual identifica como clase 1 si satisface la 

ecuación anterior y clase 0 en caso contrario.  

La elección de la constante 0.5 estuvo basada en la evidencia declarada en la 

literatura [376]. La calidad de las probabilidades de mortalidad fue evaluada a 

través de una matriz de confusión o matriz de error o tabla de contingencia. 

Para el ajuste de este modelo se utilizó el software R con el comando mlogit del 

paquete globaltest [377].  

Objetivo Específico 3.2.8  

Para el análisis comparativo de los modelos de identificación de la probabilidad 

de mortalidad para ECO y ECNO entre los periodos pre-pandémico (2016-2019) 

y periodo pandémico (2020- 2022) se utilizaron técnicas estadísticas de 

aprendizaje automático Machine Learning (ML) que permiten respuestas más 

precisas sobre la predicción o clasificación [378,379,380,381,382]. 

En particular, en este estudio, se utilizaron técnicas de ML, tales como Random 

Forest; Arboles de Decisión, Support Vector Machine (SVM), Naive Bayes, 

XGBoots y Artificial Neural Networks (ANN) así las predicciones de estos 

modelos serán comparadas con el Modelo de Regresión Logística Multinomial. 
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Objetivo Específico 3.2.9 

Con el fin de determinar las variables que contribuyen a la identificación de 

probabilidad de mortalidad por ECO y ECNO en el período pre-pandémico (2016-

2019) y periodo pandémico (2020-2022) en la Región del Biobío; se utilizó un 

método estadístico para relacionar variables, conocido como Shapley Additive 

Explanations (SHAP), que se basa en la teoría de juegos cooperativos [383].  

En este sentido, se calculan los valores SHAP para el modelo que dan una 

distribución justa de las ganancias entre las variables según su contribución a la 

predicción de la variable objetivo. De esta forma, los valores SHAP pueden 

utilizarse como una medida de importancia variable.  

Una vez definido SHAP, se utilizó BorutaShap propuesto por [384], el cual es un 

método de selección de variables que busca obtener un subconjunto reducido de 

éstas, siendo discriminadas del valor SHAP con el algoritmo Boruta [385]. 

Teniendo el subconjunto de variables de importancia, se realizó un análisis de 

interpretabilidad del modelo XGBoost usando SHAP, con el fin de conocer 

consistentemente en qué medida y magnitud las variables contribuyen en 

predecir la variable objetivo.  

Para representar el impacto de las variables en estudio se utilizó un diagrama 

resumen SHAP [386], con el fin de evidenciar la importancia de la función y un 

resumen de los diagramas de dependencia SHAP.  
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Finalmente, se realizaron gráficos para dar a conocer las características en orden 

de importancia. En estos gráficos, cada fila corresponde a la importancia de la 

variable y los puntos representan el valor SHAP de cada individuo. A su vez, 

según la contribución de cada individuo a la variable, los puntos se colorean de 

acuerdo a su impacto en azul (bajo impacto), rojo (alto impacto) y de color negro, 

este último representa los valores faltantes. 

Dado que el foco principal de esta tesis no conlleva un análisis detallado del 

método estadístico SHAP, para mayor conocimiento del tema se pueden revisar 

las referencias de los trabajos realizados por los siguientes autores citados 

[383,384,385,386]. 
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6. CONSIDERACIONES ÉTICAS 

Esta investigación contempló los siguientes aspectos éticos [387]: 

Asociación Colaborativa: Esto corresponde al acuerdo con la Dirección de 

Administración de Salud Municipal (DAS) de la Región del Biobío donde se 

realizó la investigación. El primer paso para cumplir este requisito ético fue 

solicitar el apoyo mediante carta (Anexo 5) y entrevista al Director(a) de la DAS, 

donde se explicaron los beneficios del estudio, y se detallaron las necesidades 

de apoyo específicos para llevar a cabo la investigación.  Todo esto con la 

autorización previa de los Comités Ético Científicos correspondientes.  

Valor Social: El valor social de esta investigación apunta a evidenciar las 

necesidades de atención paliativa de personas con ECA y que no están 

totalmente cubiertas por programas de cuidados específicos en nuestro país.   

Asimismo, no existen métodos claros para determinar el momento en que el 

enfoque curativo cambia al enfoque paliativo. Esta investigación aplicó un 

instrumento recientemente validado en Chile, así como métodos estadísticos, 

que permiten por un lado apoyar la pesquisa oportuna de personas con ECA y 

proporcionar así una atención oportuna que mejore la calidad de vida al final de 

la vida y a su vez, que permita cuantificar magnitud del problema. Esto último 

orientará la planificación de programas de cuidados paliativos a nivel regional y 

nacional del país. 
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Validez Científica: Esta investigación se basa en el método científico, 

procurando ser lo más rigurosa posible. Se trata de un estudio de enfoque 

cuantitativo, con diseño no experimental, transversal descriptivo, correlacional y 

predictivo; que sigue lo planteado por Hernández-Sampieri, Guba y Lincoln 

[320,364]. A través de este diseño, se da respuesta a los objetivos propuestos.  

Selección Equitativa del Sujeto: Para cumplir con este requisito ético, se ha 

cautelado, la selección del grupo específico de registros clínicos de personas 

relacionados con la pregunta científica de la investigación. Con el fin de ofrecer 

a todos la misma oportunidad de participar, se determinaron los criterios de 

selección, tanto de inclusión y exclusión para los registros clínicos anonimizados 

de personas con enfermedades crónicas pertenecientes a DAS Santa Juana, 

Región del Biobío.  

Entre las motivaciones de la investigadora para seleccionar la DAS Santa Juana 

como lugar de implementación del estudio, se debió a que resulta una localidad 

de interés por tener una población aproximada de 13.000 habitantes, con un 45% 

de población rural lo que contribuye al conocimiento de las características 

biosociodemográficas de un grupo con menor acceso a recursos y servicios 

asistenciales, lo que se traduce en una oportunidad para identificar sus reales 

necesidades. 

Proporción Favorable del Riesgo-Beneficio: Se considera una proporción 

favorable de riesgo/beneficio. Los beneficios para los(as) participantes del 
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estudio (personas con enfermedades crónicas) fueron indirectos, dado que 

constituyen un eslabón que permite visibilizar un aspecto poco estudiado como 

son las necesidades de cuidados paliativos en personas con enfermedades 

crónicas en etapas avanzadas.  

Los beneficios directos, están orientados a los profesionales de enfermería 

participantes en la aplicación del Instrumento, los cuales contaron con una 

capacitación respecto al Instrumento NECPAL CHILE certificada por Facultad de 

Enfermería de Universidad de Concepción. 

Los riesgos son considerados mínimos y están relacionados con el uso de 

información confidencial de datos y registros clínicos. Con autorización del 

Director(a) de DAS Santa Juana, se solicitaron los datos anonimizados de 

personas inscritas en programa cardiovascular y postrados, a cada encargado de 

SOME de las Postas Rurales pertenecientes a la DAS. 

Por otra parte, sólo los profesionales de enfermería que aplicaron el instrumento 

NECPAL CHILE fueron los que conocen la identidad de las personas con 

enfermedades crónicas de cada Posta Rural, debido a que forman parte de su 

equipo tratante, resguardando siempre la anonimización de las respuestas de 

cada instrumento. 

La información, fue recibida y analizada por la investigadora en forma 

anonimizada (codificación alfanumérica). Se resguardará la información de 

manera confidencial; sólo la investigadora, tendrá acceso a ella. Esta información 
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recopilada de los datos se mantendrá por un periodo de 10 años desde que se 

publiquen los resultados.    

Evaluación Independiente: La presente investigación se sometió a la 

evaluación de los Comités Ético Científicos, de acuerdo a la legislación chilena y 

la normativa de la Universidad de Concepción. La primera instancia de 

presentación a evaluación fue el Comité Ético Científico de la Facultad de 

Enfermería, una vez aprobado, se sometió a la evaluación al Comité de Ética, 

Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoría de Investigación y Desarrollo de la 

Universidad de Concepción, una vez aprobado en esta instancia, se envió al 

Comité Ético Científico del Servicio de Salud de Concepción, entidad que también 

aprobó el desarrollo de esta investigación. 

Consentimiento Informado: La invitación de participar a los profesionales de 

enfermería que cumpliesen con los criterios de inclusión, se realizó por medio de 

un Documento de Confidencialidad. Se explicó el valor y objetivos de la 

investigación, así también, que su participación es libre, voluntaria, confidencial 

y que los datos se tratarán de manera anonimizada. Además, quedó establecido 

que se podían retirar del estudio en el momento que estimaran conveniente (Ver 

Anexo 4). No se solicitó consentimiento informado a las personas con 

enfermedades crónicas, dado que la investigadora, no accederá a información 

identificable de ellas.  
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Respeto por los Sujetos Inscritos: Se justifica por medio del principio de 

autonomía, para ello se considera fundamental, entregar toda la información en 

relación al proyecto, para que los/las participantes puedan decidir libre y 

voluntariamente la participación en el estudio. Se manifiesta, también, el respeto 

a los/las profesionales participantes dado que ellos/as, serán libres de retirarse 

del estudio si así lo estiman, se resguardará protección de la confidencialidad y 

anonimización de toda la información identificable, facilitando, además, el acceso 

a los resultados del estudio en caso de que lo soliciten. Se protegerá la 

información de los registros de personas con enfermedades crónicas, por medio 

del acceso anonimizado de los datos. Solo podrán ser identificados, por su equipo 

tratante, y éstos no podrán revelar su identidad al equipo investigador. 
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7. RESULTADOS 

Para entregar los resultados de manera clara, se considerará el orden señalado 

en los objetivos generales y específicos. 

7.1 RESULTADOS DE ESTIMACIÓN DIRECTA 

La estimación directa tuvo como objetivo general Determinar la necesidad de AP 

en personas no fallecidas con ECA en DAS Santa Juana, Región del Biobío 

durante el período pandémico (2020-2022). Para su desarrollo, incluyó objetivos 

específicos y sus resultados se darán a conocer a continuación. 

El objetivo 3.2.1 consistió en  

• Determinar las características biosociodemográficas de las personas no 

fallecidas, con ECA; en DAS Santa Juana, Región del Biobío, durante el 

período pandémico (2020-2022).  

Para el logro de este objetivo se revisaron y tabularon los datos entregados por 

los encargados de SOME, que incluyó listado total de registros anonimizados con 

codificación alfanumérica de personas con enfermedades crónicas inscritas en 

cada Posta Rural de DAS Santa Juana. Para presentar los resultados con 

estadística descriptiva, mediante tablas de frecuencia y gráfico, se analizaron los 

registros extraídos según tamaño y diseño muestral, los cuales contaron con las 

características presentadas en la Tabla 20. 
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Tabla 20. Características Biosociodemográficas de Personas con ECA en DAS Santa 
Juana durante el Periodo Pandémico 2020-2022 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Base de Datos Confidencial de DAS Santa Juana. 

 

Análisis de Tabla 20 

En los resultados presentados, se puede observar que para las variables: 

• Edad: Existe un mayor porcentaje de adultos mayores (56,4%) que 

población adulta (43,6%) en DAS Santa Juana. 

• Sexo: Los registros indican una mayor cantidad de personas de sexo 

femenino (56,4%) que del sexo masculino (43,6%).  

• Zona de Residencia: La concentración principal de población (31,07%) se 

encuentra localizada en la Posta Rural de Chacay, seguida de Posta Rural 

Colico Alto (18,57%), Posta Rural Tanahuillín (18,21%) y Posta Rural La 

Generala (18,21%). A su vez, las Postas Rurales con menor concentración  

de población fueron Purgatorio (7,50%) y Torre Dorada (6,43%). 

 

Muestra de Personas con ECA 
(N= 280) 

Frecuencia 
(N) 

Porcentaje 
(%) 

Grupo Etario 
Adulto 
Adulto Mayor 

 
122 
158 

 
43,6% 
56,4% 

Sexo 
Hombre 
Mujer 

 
122 
158 

 
43,6% 
56,4% 

Posta Rural 
Tanahullín 
Chacay 
Colico Alto  
La Generala 
Torre Dorada  
Purgatorio 

 
51 
87 
52 
51 
18 
21 

 
18,21% 
31,07% 
18,57% 
18,21% 
6,43% 
7,50% 
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Para una mayor comprensión de la distribución según sexo y zona de residencia 

de las personas con ECA en DAS Santa Juana, se puede observar el Gráfico 1. 

Gráfico 1. Distribución según Sexo de Personas con ECA en DAS Santa Juana 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Base de Datos Confidencial de DAS Santa Juana. 
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El objetivo 3.2.2 tuvo como propósito: 

• Estimar la prevalencia de necesidad de AP en personas no fallecidas, con 

ECA; desde la percepción de los profesionales de enfermería, en DAS 

Santa Juana, Región del Biobío, durante el período pandémico (2020-

2022).  

Para obtener los resultados de este objetivo, los profesionales de enfermería 

aplicaron el instrumento NECPAL-Chile a una muestra de registros clínicos de 

personas con enfermedades crónicas inscritas en DAS Santa Juana. 

Luego de aplicado el instrumento, la pesquisa de personas con necesidad de AP 

estuvo dada por tener respuesta “NO me sorprendería” en la pregunta sorpresa 

y al menos 1 parámetro de demanda de cuidado o indicador general de severidad 

o indicador especifico. Al analizar estos registros se obtuvo lo señalado en la 

Tabla 21. 

Tabla 21. Respuesta a Pregunta Sorpresa del Instrumento NECPAL-CHILE 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Base de Datos Confidencial de DAS Santa Juana. 

 

 

 

Aplicación de Instrumento NECPAL-Chile 
(N= 280) 

Frecuencia 
(N) 

Porcentaje 
(%) 

Respuesta a Pregunta Sorpresa 
SI 
NO 

 
115 
165 

 
41,1% 
58,9% 
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Análisis de Tabla 21 

Los resultados indican que un 58,9% de los registros de la muestra requieren AP, 

lo que significa que 165 personas aún no se han visto beneficiadas de las 

prestaciones del Programa Cuidados Paliativo Universales. [549]. 

Un intervalo de confianza para la proporción de individuos que requieren AP en 

DAS Santa Juana está dado por la siguiente fórmula descrita en la metodología: 

𝑃 = 𝑃&'( ± <𝑍)!#*
	=
𝑃&'(	(1 − 𝑃&'()

𝑛 	@ 

donde: 

 𝑍)GH*
 es el percentil de la distribución normal con nivel de confianza 𝛼	, n es el 

número de total de la muestra seleccionada. 

Teniendo en cuenta lo anterior, un intervalo de 95% de confianza es dado por 

(0.53; 0,65), lo que significa que el valor real de personas que requieren AP será 

entre un 53% a 65% de la población universo considerada en DAS Santa Juana. 

Es decir, entre 523 y 636 personas inscritas en Programa de Atención de 

Crónicos, tendría necesidades de AP. 
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El objetivo 3.2.3 consistió en: 

• Identificar los factores clínicos de severidad, progresión y fragilidad que 

inciden en la necesidad de AP en personas no fallecidas, con ECA; desde 

la percepción de los profesionales de enfermería, en DAS Santa Juana, 

Región del Biobío, durante el período pandémico (2020-2022).  Los 

resultados se dan a conocer en la Tabla 22. 

Tabla 22. Factores Clínicos de Severidad, Progresión y Fragilidad en ECA 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Base de Datos Confidencial de DAS Santa Juana. 

Muestra de Personas con ECA 
(N= 280) 

 

Severidad Progresión Fragilidad 

N % N % N % 
SEVERIDAD 
Indicadores Específicos de Patología 
Si 
NO 
No aplica 
Utilización de Recursos 
Si 
No 
No aplica 

 
 
62 
103 
115 
 
32 
133 
115 
 

 
 
22,1% 
36,8% 
41,1% 
 
11,4% 
47,5% 
41,1% 

 
 
-- 
-- 
 
 
-- 
-- 
-- 

 
 
-- 
-- 
 
 
-- 
-- 
-- 

 
 
-- 
-- 
 
 
-- 
-- 
-- 

 
 
-- 
-- 
 
 
-- 
-- 
-- 

PROGRESIÓN 
1ª y 2ª Transición de la Enfermedad  
Con Demanda de AP  
Sin Demanda de AP  
No aplica 
 

 
 
-- 
-- 
-- 
 

 
 
-- 
-- 
-- 

 
 
10 
155 
115 

 
 
3,6% 
55,4% 
41,1% 

 
 
-- 
-- 
-- 

 
 
-- 
-- 
-- 

FRAGILIDAD 
Declive Nutricional 

• SI 
• No 
• No aplica 

Declive Funcional 
• SI 
• No 
• No aplica 

Dependencia Severa 
• SI 
• No 
• No aplica 

Síndrome Geriátrico 
• SI 
• NO 

No aplica 
Síntomas Persistentes 

• SI 
• NO 
• No aplica 

 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
 
-- 
-- 
-- 

 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
 
-- 
-- 
-- 

 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
 
-- 
-- 
-- 

 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
-- 
-- 
-- 
 
 
-- 
-- 
-- 

 
 
18 
147 
115 
 
88 
77 
115 
 
8 
157 
115 
 
6 
159 
115 
 
 
39 
126 
115 

 
 
6,4% 
52,5% 
41,1% 
 
31,4% 
27,5% 
41,1% 
 
2,9% 
56,1% 
41,1% 
 
2,1% 
56,8% 
41,1% 
 
 
13,9% 
45,0% 
41,1% 
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Análisis de Tabla 22 

Entre los factores clínicos que inciden en la pregunta sorpresa al aplicar 

instrumento NECPAL-Chile, se puede observar que en relación a la Severidad 

un 22,1% de las personas tienen asociados indicadores específicos de patologías 

crónicas avanzadas, mientras que un 36,8% no los tiene y en un 41,1% no aplica 

la estimación debido a que corresponde al porcentaje de personas que no 

califican para aplicación de instrumento NECPAL-Chile. 

Respecto a los factores clínicos de Progresión, considerando el marco 

conceptual con clasificación de 1ª y 2ª Transición de la Enfermedad; el 3,6% de 

las personas a las cuales se aplicó instrumento NECPAL-Chile tendrían demanda 

de AP. En tanto, un 55,4% de las personas no habría solicitado AP y el 41,1% 

restante corresponde al porcentaje de personas que no califican para aplicación 

de instrumento NECPAL-Chile. 

En cuanto al factor clínico de Fragilidad, se puede señalar que está constituido 

por el Declive Nutricional, Declive Funcional, Dependencia Severa, Síndrome 

Geriátrico y Síntomas Persistentes. Si se consideran todas las respuestas 

afirmativas (SI) en cada una de las dimensiones antes mencionadas se tendrían 

159 personas con fragilidad lo que representa el 56,8% de la muestra. Ahora 

bien, específicamente se puede destacar que dentro de las dimensiones es más 

frecuente el Declive Funcional con un 31,4% seguido de la presencia de 

Síntomas Persistentes con un 13,9%, y en menor medida se observa Declive 
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Nutricional con un 6,4%, Dependencia Severa 2,9% y Síndrome Geriátrico con 

un 2,1%. 

Por otro lado, para clasificar los factores clínicos de severidad, progresión y 

fragilidad que inciden en la necesidad de AP en personas con ECA se utilizó el 

modelo de regresión logística, considerando variables sociodemográficas. Estos 

resultados se detallan en la Tabla 23. 

Tabla 23. Clasificación de Factores Clínicos de Severidad, Progresión y Fragilidad en ECA 
utilizando Regresión Logística 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Base de Datos Confidencial de DAS Santa Juana. Los valores significativos están 
destacados en negrita. 

 

 

Variables Independientes Variable Dependiente 
 

Edad 0.080* 
(0.045) 
 

Sexo 
• Mujer 

 

 
-0.416 
(0.358) 
 

Grupo Etario 
• Adulto Mayor 

 
-0.639 
(1.124) 
 

Zona de Residencia 
• Tanahuillín 

 
• Colico Alto 

 
• La Generala 

 
• Torre Dorada 

 
• Purgatorio 

 
0.328  
(0.723) 
-4.258***  
(0.573) 
-3.719*** 
(0.543) 
-3.451*** 
(0.676) 
-3.391*** 
(0.646) 
 

Constante -2.830 
(2.777) 
 

Observaciones 
Probabilidad de Registro 
Crit Inf de Akaike 

280 
-107.520 
233.041 
 

Considere: *p<0.1; **p<0.05; ***p<0.01 
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Análisis de Tabla 23 

Se observa que la variable Edad con un nivel de significancia de 0.1 es 

estadísticamente significativa, mientras que la Zona de Residencia (Colico Alto, 

La Generala, Torre Dorada y Purgatorio) son estadísticamente significativas con 

un nivel de significancia de 0.01 para predecir la variable dependiente. Por lo 

tanto, el nivel de confianza para la edad es de 90% mientras que para la zona de 

residencia es de 99%. 

Para analizar de manera específica los factores clínicos de severidad, progresión 

y fragilidad; se utilizó análisis de componentes principales el cual tuvo por objetivo 

identificar los clúster con características similares que inciden en la necesidad de 

atención paliativa. Los resultados se observan en el Gráfico 2.   

Gráfico 2. Análisis de Componentes Principales que inciden en la Necesidad de Atención 
Paliativa 

 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Base de Datos Confidencial de DAS Santa Juana. 
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Análisis de Gráfico 2 

En el diagrama de clúster o componentes principales se observa que, está 

constituido por 2 grupos. 

• Componente 1: Está conformado por 60 individuos adultos, de los cuales 

34 son de sexo femenino y 26 de sexo masculino, con mayor predominio 

de zona de residencia en Chacay y Tanahuillín, el resto distribuido entre 

La Generala, Colico Alto y Purgatorio; sin presencia de individuos en Torre 

Dorada. Los individuos de este grupo no presentaron demanda de 

atención paliativa. 

• Componente 2: Está integrado por 105 individuos adultos mayores, de 

ellos 55 son de sexo femenino y 50 de sexo masculino, con zona de 

residencia predominante en Chacay y Tanahuillín, los demás distribuidos 

entre Colico Alto, La Generala, Purgatorio y Torre Dorada. En este grupo 

10 individuos presentaron demanda de atención paliativa. 
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7.2 RESULTADOS DE ESTIMACIÓN INDIRECTA 
 

La segunda parte de esta tesis doctoral tuvo como objetivo general: 

• Estimar la necesidad indirecta de AP mediante registros de mortalidad por 

EC en el periodo pre-pandémico y periodo pandémico en la Región del 

Biobío. 

Para lograr el objetivo antes señalado, se consideraron objetivos específicos; de 

los cuales se mencionarán a continuación para cada uno de ellos, los resultados 

obtenidos: 

El objetivo específico 3.2.4 consistió en: 

• Determinar las características biosociodemográficas de las personas 

fallecidas con ECO y ECNO en la Región del Biobío durante el período 

pre-pandémico (2010-2018) y pandémico (2020-2021).    

Al respecto, los resultados de las características biosociodemográficas de la 

población en estudio durante el periodo pre-pandémico se observan en la Tabla 

24 y los resultados de las características biosociodemográficas de la población 

en estudio durante el periodo pandémico se visualizan en la Tabla 25. 
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Tabla 24. Características Biosociodemográficas de Personas Fallecidas por ECO y ECNO 
en la Región del Biobío en Periodo Pre-Pandémico (2010-2018) 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. Los valores 
significativos están destacados en negrita. 

Total de Defunciones ECO y ECNO 
(N= 66510) 

ECO ECNO 
N = 22733 34,18% N = 43777 65.82% 

Edad     
0-9 años 78 0,12% 61 0,09% 
10-19 años 94 0,14% 62 0,09% 
20-24 años 77 0,12% 58 0,09% 
25 a 39 años 439 0,66% 528 0,79% 
40 a 49 años 1.052 1,58% 1.518 2,28% 
50 a 59 años 2.717 4,09% 3.405 5.12% 
60 y más años *18.276 27,48% *38.145 57,35% 
Sexo     
Hombre *11.815 17,76% *22.520 33,86% 
Mujer 10.918 16,42% 21.257 31,96% 
Lugar de Defunción     
Casa 14.311 21,52% 16.962 25,50% 
Hospital o Clínica *18.172 27,32% *24.859 37,38% 
Otro 250 0,38% 1.956 2,94% 
Comuna de Residencia     
Alto Biobío 60 0,09% 110 0,17% 
Antuco 86 0,13% 144 0,22% 
Arauco 476 0,72% 922 1,39% 
Cabrero 415 0,62% 766 1,15% 
Cañete 487 0,73% 1.002 1,51% 
Chiguayante *1.125 1,69% *2.159 3,25% 
Concepción *3.359 5,05% *6.638 9,98% 
Contulmo 98 0,15% 212 0,32% 
Coronel *1.515 2,28% *2.897 4,36% 
Curanilahue 485 0,73% 905 1,36% 
Florida 172 0,26% 370 0,56% 
Hualpén *1.412 2,12% *2.466 3,71% 
Hualqui 313 0,47% 664 1,00% 
Laja 372 0,56% 704 1,06% 
Lebu 377 0,57% 785 1,18% 
Los Álamos 313 0,47% 636 0,96% 
Los Ángeles *2.920 4,39% *4.969 7,47% 
Lota 723 1,09% 1.700 2,56% 
Mulchén 453 0,68% 1.048 1,58% 
Nacimiento 378 0,57% 740 1,11% 
Negrete 147 0,22% 296 0,45% 
Penco 705 1,06% 1.280 1,92% 
Quilaco 104 0,16% 146 0,22% 
Quileco 200 0,30% 353 0,53% 
San Pedro de la Paz *1.263 1,90% *2.326 3,50% 
San Rosendo 86 0,13% 122 0,18% 
Santa Bárbara 262 0,39% 464 0,70% 
Santa Juana 229 0,34% 524 0,79% 
Talcahuano *2.513 3,78% *4.869 7,32% 
Tirúa 112 0,17% 260 0,39% 
Tomé 940 1,41% 1.884 2,83% 
Tucapel 240 0,36% 581 0,87% 
Yumbel 393 0,59% 835 1,26% 
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Análisis de Tabla 24 

Se puede observar que los resultados para las variables señaladas a 

continuación fueron los siguientes: 

• Edad: El rango etario de las personas fallecidas fue principalmente de 60 

años y más; de las cuales un 27,48% fueron defunciones por ECO y un 

57,35% defunciones por ECNO. 

• Sexo: Las personas fallecidas en su mayoría fueron de sexo masculino 

tanto para las causas de ECO (17,76%) y ECNO (33,86%) 

respectivamente. 

• Lugar de Defunción: Las defunciones ocurrieron principalmente en 

Hospital o Clínica, asociadas a ECO un 27,32% y por ECNO un 37,38%. 

• Comuna de Residencia: De las 33 comunas de la Región del Biobío, 

aquellas donde hubo mayor número de defunciones por ECO fueron 

Concepción (5,05%), Los Ángeles (4,39%), Talcahuano (3,78%), Coronel 

(2,28%), Hualpén (2,12%), San Pedro de la Paz (1,90%) y Chiguayante 

(1,69%). A su vez, entre las comunas que tuvieron mayor cantidad de 

defunciones por ECNO se encuentran Concepción (9,98%), Los Ángeles 

(7,47%), Talcahuano (7,32%), Coronel (4,36%), Hualpén (3,71%), San 

Pedro de la Paz (3,50%) y Chiguayante (3,25%). 
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Tabla 25. Características Biosociodemográficas de Personas Fallecidas por ECO y ECNO 
en la Región del Biobío en Perido Pandémico (2020-2021) 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. Los valores 
significativos están destacados en negrita. 

Total de Defunciones ECO y ECNO 
(N=11108) 

ECO ECNO 
N = 3902 35,13% N = 7206 64.87% 

Edad     
0-9 años 6 0,05% 4 0,04% 
10-19 años 10 0,09% 12 0,11% 
20-24 años 8 0,07% 9 0,08% 
25 a 39 años 56 0,50% 68 0,61% 
40 a 49 años 164 1,48% 207 1,86% 
50 a 59 años 405 3,65% 530 4,77% 
60 y más años *3.253 29,29% *6.376 57,40% 
Sexo     
Hombre *2.030 18,28% *3.624 32,63% 
Mujer 1.872 16,85% 3.582 32,25% 
Lugar de Defunción     
Casa *2.902 26,13% *3.737 33,64% 
Hospital o Clínica 959 8,63% 3.194 28,75% 
Otro 41 0,37% 275 2,48% 
Comuna de Residencia     
Alto Biobío 9 0,08% 22 0,20% 
Antuco 16 0,14% 21 0,19% 
Arauco 90 0,81% 159 1,43% 
Cabrero 74 0,67% 123 1,11% 
Cañete 96 0,86% 195 1,76% 
Chiguayante *183 1,65% *305 2,75% 
Concepción *535 4,82% *1.035 9,32% 
Contulmo 5 0,05% 32 0,29% 
Coronel *248 2,23% *482 4,34% 
Curanilahue 85 0,77% 174 1,57% 
Florida 25 0,23% 65 0,59% 
Hualpén *236 2,12% *384 3,46% 
Hualqui 83 0,75% 99 0,89% 
Laja 69 0,62% 115 1,04% 
Lebu 57 0,51% 144 1,30% 
Los Álamos 38 38,01% 92 0,83% 
Los Ángeles *500 4,50% *926 8,34% 
Lota 140 1,26% 258 2,32% 
Mulchén 90 0,81% 179 1,61% 
Nacimiento 71 0,64% 121 1,09% 
Negrete 33 0,30% 60 0,54% 
Penco 107 0,96% 221 1,99% 
Quilaco 15 0,14% 22 0,20% 
Quileco 22 0,20% 61 0,55% 
San Pedro de la Paz *261 2,35% *402 3,62% 
San Rosendo 11 0,10% 27 0,24% 
Santa Bárbara 52 0,47% 83 0,75% 
Santa Juana 47 0,42% 85 0,77% 
Talcahuano *412 3,71% *745 6,71% 
Tirúa 23 0,21% 58 0,52% 
Tomé 159 1,43% 260 2,34% 
Tucapel 33 0,30% 84 0,76% 
Yumbel 77 0,69% 167 1,50% 
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Análisis de Tabla 25 

Se puede visualizar que los resultados para las variables descritas a continuación 

fueron los siguientes: 

• Edad: El rango etario de las personas fallecidas fue principalmente de 60 

años y más; de las cuales un 29,29% fueron defunciones por ECO y un 

57,40% defunciones por ECNO. 

• Sexo: Las personas fallecidas en su mayoría fueron de sexo masculino 

tanto para las causas de ECO (18,28%) y ECNO (32,63%) 

respectivamente. 

• Lugar de Defunción: Las defunciones ocurrieron principalmente en la 

Casa, asociadas a ECO un 26,13% y por ECNO un 33,64%.  

• Comuna de Residencia: De las 33 comunas de la Región del Biobío, 

aquellas donde hubo mayor número de defunciones por ECO fueron 

Concepción (4,82%), Los Ángeles (4,50%), Talcahuano (3,71%), Coronel 

(2,23%), San Pedro de la Paz (2,35%), Hualpén (2,12%) y Chiguayante 

(1,65%). A su vez, entre las comunas que tuvieron mayor cantidad de 

defunciones por ECNO se encuentran Concepción (9,32%), Los Ángeles 

(8,34%), Talcahuano (6,71%), Coronel (4,34%), San Pedro de la Paz 

(3,62%), Hualpén (3,46%) y Chiguayante (2,75%). 
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El objetivo específico 3.2.5 previsto fue: 

• Estimar la prevalencia de necesidad de AP de las personas fallecidas con 

ECO y ECNO en la Región del Biobío a partir de los registros de defunción 

en el período pre-pandémico (2010-2018) y periodo pandémico (2020-

2021).  

Para obtener los resultados señalados en el objetivo antes mencionado, según 

la propuesta metodológica, se analizaron los registros de defunciones en la 

Región del Biobio durante el período pre-pandémico y pandémico.  

Una vez establecida la base de datos con los parámetros de mortalidad, 

considerando la principal causa de defunción, se elaboraron tablas y figuras 

descriptivas-gráficas que dan cuenta de las cifras absolutas de muerte por causa 

según lugar de residencia de personas fallecidas que podrían haber requerido 

AP desde 2010 a 2021 en la Región del Biobío (Tabla 26, Tabla 27 y Gráfico 3). 

Además, se elaboró un mapa de las comunas de la Región del Biobío que refleja 

la concentración de personas que podrían haber requerido AP por cada 100.000 

habitantes en el periodo 2010-2021. 
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Tabla 26. Número de Defunciones por ECO según lugar de residencia desde 2010 a 2021 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

Análisis de Tabla 26 

Se observa una mayor prevalencia de defunciones por ECO (22733 defunciones) 

en periodo pre-pandémico en comparación al periodo pandémico (3902 

defunciones). Si se considera la prevalencia de los 2 últimos años en el periodo 

pre-pandémico (5391 defunciones) y se compara con la prevalencia del periodo 

pandémico, se observa una importante disminución de la mortalidad por ECO en 

este último periodo. 

Periodo Pre-Pandémico 
 

Periodo Pandémico 

COMUNA 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 TOTAL 2020 2021 TOTAL 

Alto Biobío 2 8 7 5 10 8 6 9 5 60 5 4 9 
Antuco 15 9 9 11 5 6 7 13 11 86 8 8 16 
Arauco 54 60 61 25 54 58 57 47 60 476 52 38 90 
Cabrero 48 40 48 44 44 51 47 52 41 415 39 35 74 
Cañete 44 58 55 39 55 53 64 61 58 487 51 45 96 
Chiguayante 112 121 136 142 126 117 121 129 121 1.125 105 78 183 
Concepción 334 322 347 397 384 417 366 406 386 3.359 297 238 535 
Contulmo 10 5 9 15 12 10 7 18 12 98 3 2 5 
Coronel 147 138 188 176 174 166 169 176 181 1.515 144 104 248 
Curanilahue 58 53 43 56 53 51 48 65 58 485 48 37 85 
Florida 25 14 16 14 20 15 19 22 27 172 11 14 25 
Hualpén 141 141 146 160 161 162 177 156 168 1.412 140 96 236 
Hualqui 30 29 46 32 29 36 27 39 45 313 50 33 83 
Laja 37 35 42 27 47 45 47 41 51 372 39 30 69 
Lebu 43 47 36 31 42 47 46 40 45 377 27 30 57 
Los Álamos 27 35 33 41 27 41 40 27 42 313 21 17 38 
Los Ángeles 313 315 314 295 311 339 364 314 355 2.920 278 222 500 
Lota 79 78 97 86 82 62 85 82 72 723 73 67 140 
Mulchén 55 49 46 43 54 51 41 54 60 453 45 45 90 
Nacimiento 33 48 32 47 50 35 46 44 43 378 40 31 71 
Negrete 11 15 13 18 13 15 19 25 18 147 14 19 33 
Penco 61 76 76 90 64 85 74 89 90 705 59 48 107 
Quilaco 17 9 11 10 13 11 15 10 8 104 10 5 15 
Quileco 18 26 25 33 20 20 21 16 21 200 15 7 22 
San Pedro de la Paz 109 128 128 144 142 128 141 172 171 1.263 148 113 261 
San Rosendo 6 9 14 13 6 11 14 4 9 86 7 4 11 
Santa Bárbara 26 33 26 28 41 30 26 29 23 262 27 25 52 
Santa Juana 14 25 33 25 18 28 29 31 26 229 27 20 47 
Talcahuano 243 259 254 289 269 274 302 298 325 2.513 240 172 412 
Tirúa 12 8 6 17 19 17 13 11 9 112 12 11 23 
Tomé 84 99 88 101 101 109 116 126 116 940 83 76 159 
Tucapel 34 34 23 19 33 23 25 25 24 240 18 15 33 
Yumbel 46 46 48 40 53 39 42 43 36 393 39 38 77 
TOTAL 2.288 2.372 2.456 2.513 2.532 2.560 2.621 2.674 2.717 22.733 2.175 1.727 3.902 
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Tabla 27. Número de Defunciones por ECNO según lugar de residencia desde 2010 a 2021 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

Análisis de Tabla 27 

Se visualiza una mayor prevalencia de defunciones por ECNO (43.777 

defunciones) en periodo pre-pandémico en comparación al periodo pandémico 

(7.206 defunciones). Si se considera la prevalencia de los 2 últimos años en el 

periodo pre-pandémico (10.485 defunciones) y se compara con la prevalencia del 

periodo pandémico, se observa una importante disminución de la mortalidad por 

ECNO en este último periodo. 

Periodo Pre-Pandémico 
 

Periodo Pandémico 

COMUNA 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 TOTAL 2020 2021 TOTAL 
Alto Biobío 11 11 13 15 7 14 16 13 10 110 15 7 22 
Antuco 11 15 24 18 11 22 14 14 15 144 12 9 21 
Arauco 122 85 94 112 100 108 99 97 105 922 74 85 159 
Cabrero 86 67 93 72 83 92 79 91 103 766 59 64 123 
Cañete 92 96 102 118 120 115 116 140 103 1.002 104 91 195 
Chiguayante 273 199 233 209 247 246 255 235 262 2.159 187 118 305 
Concepción 792 693 680 786 735 719 729 759 745 6.638 573 462 1.035 
Contulmo 22 25 19 23 24 22 25 24 28 212 20 12 32 
Coronel 334 306 300 334 304 333 320 317 349 2.897 249 233 482 
Curanilahue 103 83 105 98 94 105 109 98 110 905 96 78 174 
Florida 42 36 44 46 49 43 37 31 42 370 38 27 65 
Hualpén 271 243 270 261 302 265 283 254 317 2.466 209 175 384 
Hualqui 75 65 75 68 71 73 74 70 93 664 59 40 99 
Laja 85 68 63 90 87 80 76 87 68 704 62 53 115 
Lebu 83 85 78 72 92 103 95 92 85 785 75 69 144 
Los Álamos 68 56 73 75 61 57 71 79 96 636 53 39 92 
Los Ángeles 524 519 516 531 515 513 567 628 656 4.969 465 461 926 
Lota 197 169 174 177 192 184 204 219 184 1.700 138 120 258 
Mulchén 128 96 106 126 105 98 105 139 145 1.048 90 89 179 
Nacimiento 79 81 77 65 90 87 85 85 91 740 63 58 121 
Negrete 39 27 30 28 29 33 31 38 41 296 31 29 60 
Penco 162 146 146 123 158 148 114 149 134 1.280 123 98 221 
Quilaco 20 18 14 21 13 12 11 18 19 146 12 10 22 
Quileco 35 28 36 53 33 55 33 45 35 353 29 32 61 
San Pedro de la Paz 232 211 215 237 264 289 263 311 304 2.326 238 164 402 
San Rosendo 17 17 8 17 13 7 9 15 19 122 13 14 27 
Santa Bárbara 45 54 45 37 54 59 62 46 62 464 42 41 83 
Santa Juana 50 52 73 67 58 53 42 66 63 524 51 34 85 
Talcahuano 565 495 515 503 553 569 473 591 605 4.869 412 333 745 
Tirúa 37 33 22 24 33 30 21 28 32 260 32 26 58 
Tomé 225 174 188 229 196 213 196 218 245 1.884 148 112 260 
Tucapel 59 62 57 71 62 77 51 74 68 581 48 36 84 
Yumbel 89 96 96 97 88 91 98 85 95 835 95 72 167 
TOTAL 4.973 4.411 4.584 4.803 4.843 4.915 4.763 5.156 5.329 43.777 3.915 3.291 7.206 
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El Gráfico a continuación, entrega una descripción gráfica de los valores 

absolutos de defunciones por todo tipo de causa y causas específicas (ECO y 

ECNO) desde 2010 a 2021. 

Gráfico 3. Valores absolutos de Defunciones por todo tipo de causa y causas específicas 
(ECO y ECNO) desde 2010 a 2021 

 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

Análisis de Gráfico 3 

• Línea Superior  

Se visualizan las defunciones por todo tipo de causas entre 2010 a 2021, desde 

donde es posible señalar que el total de defunciones en la Región del Biobío en 

el período pre-pandémico (2010-2018) varió de 9.256 defunciones en 2010 a 

9.921 en 2018, lo que representa un aumento del 7,18%; mientras que en el 

período pandémico (2020-2021) se redujo de 8.876 defunciones en 2020 a 8.737 

defunciones en 2021 (descenso del 1,57%).  
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• Línea del Medio 

Se observan las defunciones de personas que probablemente hubiesen 

requerido AP por ECNO entre 2010 a 2021. Al respecto es posible mencionar 

que en el periodo pre-pandémico hubo una variación de 4.995 defunciones en 

2010 a 5.346 en 2018, lo que revela un aumento del 7,03%; a su vez en el periodo 

pandémico disminuyó de 3.923 defunciones en 2020 a 3.292 defunciones en 

2021 lo que manifiesta un descenso de 16,08%.  

• Línea Inferior 

Se observan las defunciones de personas que probablemente hubiesen 

requerido AP por ECO entre 2010 a 2021. Se puede señalar que en periodo pre-

pandémico varió de 2.288 defunciones en 2010 a 2.717 en 2018, lo que indica 

un aumento del 18,75% mientras que en el periodo pandémico se redujo de 2.175 

defunciones en 2020 a 1.727 defunciones en 2021, lo que revela un descenso 

del 20,60%. 

• Línea del Medio y Línea Inferior 

Los resultados del análisis conjunto de ambas líneas dan cuenta que en el 

periodo pre-pandémico (2010-2018), al sumar las defunciones por ECNO y ENO, 

se obtiene que el número de personas fallecidas que habrían requerido cuidados 

paliativos aumentó de 7.261 defunciones en 2010 a 8.046 defunciones en 2018. 

Esto representa un incremento del 10,81% de los cuales el 65,9% correspondió 
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a ECNO y el 33,60% a ECO. Por otro lado, en el período pandémico (2020-2021), 

estas defunciones disminuyeron de 6.098 en 2020 a 5.019 en 2021, lo que 

representa una reducción del 17,69 %.  

Si se tiene en cuenta la suma de las muertes por ECO y ECNO durante todo el 

período de estudio (2010-2021), se estima a partir de los registros de mortalidad 

que 77.618 personas habrían requerido AP. Esto muestra una necesidad de AP 

de 50.983 defunciones por ECNO, lo que representa el 50,09% de las muertes 

por todas las causas en el período de estudio. Así también, se evidencia la 

necesidad de AP en 26.635 personas fallecidas por ECO, lo que representa un 

26,17%  

Con el fin de visualizar gráficamente la prevalencia de mortalidad por ECO y 

ECNO en la Región del Biobío durante 2010 a 2021, se elaboraron mapas con 

georreferenciación de las comunas en estudio, considerando tasas 

estandarizadas de mortalidad (Ilustraciones 14 y 15) 
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Ilustración 14. Georreferenciación de Personas Fallecidas por ECO en la Región del Biobio 
durante 2010 a 2021 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

 

Análisis de Ilustración 14 

Esta figura muestra la tasa estandarizada de mortalidad para ECO, donde el 

mayor incremento de las muertes fue en la región occidental del Biobío (Antuco, 

Quilaco, Alto Biobío, Santa Bárbara y Quilleco). Por otro lado, la magnitud de las 

tasas estandarizadas en los periodos pre-pandemia y pandemia parece ser 

constante, ya que sólo se detectaron ligeros cambios en el 2021.  
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Ilustración 15. Georreferenciación de Personas Fallecidas por ECNO en la Región del 
Biobío durante 2010 a 2021 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

 

Análisis de Ilustración 15 

La Figura se muestra que la tasa estandarizada de mortalidad por edad de ECNO 

fue similar en el período previo a la pandemia, con tasas más altas en las 

comunas del sur de la Región del Biobío (Cañete, Contulmo, Los Álamos y Tirúa), 

suroeste (Mulchén, Negrete y Nacimiento), noreste (Antuco, Tucapel, Alto Biobío 

y Quilleco) y noroeste (Talcahuano y Tomé). Además, se observó que, durante 

la pandemia, la tasa estandarizada por edad para ECNO tuvo una disminución 

considerable en todas las comunas, con una tasa mayor en la comuna de Tirúa. 

Finalmente, se observó que la tasa estandarizada de mortalidad para ECNO tuvo 

una magnitud mayor que la de ECO. 
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El objetivo específico 3.2.6 consistió en: 

• Estimar si existen diferencias en la necesidad de AP entre los grupos de 

mortalidad por ECO y ECNO en la Región del Biobío en el período pre-

pandémico (2010-2018) y periodo pandémico (2020-2021).  

Para obtener los resultados se aplicó test de media-varianza (t-welch) en ambos 

grupos, teniendo en cuenta las siguientes hipótesis: 

𝐻-: 𝜇{&'/} = 𝜇{&'1/}													𝑣𝑒𝑟𝑠𝑢𝑠								𝐻$:	𝜇{&'/} ≠ 𝜇{&'1/} 

En la siguiente Tabla se muestran los resultados: 

Tabla 28. Pruebas de media-varianza del número de muertes por ECO y ECNO 

       Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

 

Análisis de Tabla 28 

Se puede determinar que el número promedio de personas fallecidas por ECNO 

por comunas después de la pandemia de COVID-19 fue significativamente menor 

que previo a ella, mientras que el número promedio de muertes por ECO por 

comunas también disminuyó durante el período de la pandemia; sin embargo, no 

fue significativo al 5% de nivel de confianza, pero sí al 10% de nivel de confianza.  

 

Periodo Pre-Pandémico 
 

Periodo Pandémico t-welch 
 

 Obs Media Varianza  Obs Media Varianza 𝑿𝒑𝒓𝒆 -  𝑿𝒑𝒐𝒔𝒕 

ECO 297 76.54 8260.65 ECO 66 59.12 4712.11 -17.42* 

ECNO 297 147.40 28829.55 ECNO 66 109.18 15672.67 -38.22** 
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El objetivo específico 3.2.7 tuvo como propósito: 

• Identificar la probabilidad de mortalidad por ECO y ECNO en el período 

pre-pandémico (2016-2019) y periodo pandémico (2020 a 2022) en la 

Región del Biobío. 

Para la obtención de estos resultados, se utilizó la base de datos actualizada por 

el DEIS (2016-2022) que considera las siguientes covariables: sexo, edad, lugar 

de defunción, comuna de residencia, fecha de defunción y causa principal de 

defunción de acuerdo a clasificación CIE-10. Teniendo como referencia esta base 

de datos, se unió a la base de datos anterior (2010-2021); actualizando la 

información con la cual se trabajó en este objetivo y los siguientes. 

Se aplicó el Modelo de Regresión Logística Multinomial 

log $
𝑃(𝑌 = 1)
𝑃(𝑌 = 0), = 𝛽! + 𝛽"	𝐸𝑑𝑎𝑑		+	𝛽#	𝑆𝑒𝑥𝑜 + 	𝛽$	𝐿𝑢𝑔𝑎𝑟	𝑑𝑒	𝐷𝑒𝑓𝑢𝑛𝑐𝑖ó𝑛	 + 	𝛽&	𝐶𝑜𝑚𝑢𝑛𝑎	𝑑𝑒	𝑅𝑒𝑠𝑖𝑑𝑒𝑛𝑐𝑖𝑎 +	𝛽'	𝐹𝑒𝑐ℎ𝑎	𝑑𝑒	𝐷𝑒𝑓𝑢𝑛𝑐𝑖ó𝑛

+		𝛽(	𝐺𝑟𝑢𝑝𝑜	𝐸𝑡𝑎𝑟𝑖𝑜		(1)							 

log $
𝑃(𝑌 = 2)
𝑃(𝑌 = 0), = 𝛽! + 𝛽"	𝐸𝑑𝑎𝑑		+	𝛽#	𝑆𝑒𝑥𝑜 + 	𝛽$	𝐿𝑢𝑔𝑎𝑟	𝑑𝑒	𝐷𝑒𝑓𝑢𝑛𝑐𝑖ó𝑛	 + 	𝛽&	𝐶𝑜𝑚𝑢𝑛𝑎	𝑑𝑒	𝑅𝑒𝑠𝑖𝑑𝑒𝑛𝑐𝑖𝑎 +	𝛽'	𝐹𝑒𝑐ℎ𝑎	𝑑𝑒	𝐷𝑒𝑓𝑢𝑛𝑐𝑖ó𝑛

+		𝛽(	𝐺𝑟𝑢𝑝𝑜	𝐸𝑡𝑎𝑟𝑖𝑜		(2)							 

La variable dependiente se definió como: 

𝑌 = %
0,																									𝑝𝑒𝑟𝑠𝑜𝑛𝑎	𝑚𝑢𝑒𝑟𝑒	𝑝𝑜𝑟	𝐸𝐶𝑂
1,																						𝑝𝑒𝑟𝑠𝑜𝑛𝑎	𝑚𝑢𝑒𝑟𝑒	𝑝𝑜𝑟	𝐸𝐶𝑁𝑂
2,									𝑝𝑒𝑟𝑠𝑜𝑛𝑎	𝑚𝑢𝑒𝑟𝑒	𝑝𝑜𝑟	𝐶𝑂𝑉𝐼𝐷 − 19

 

Se tuvo como variable de referencia Y=0 

Los registros de defunciones se dividieron aleatoriamente en una cohorte de 

entrenamiento, en la que se derivaron los algoritmos de riesgo de mortalidad, y 
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una cohorte de validación, en la que se aplicaron y probaron los algoritmos. La 

cohorte de entrenamiento consistió en el 70 % de la cohorte de datos y la cohorte 

de validación consistió en el 30 % restante. 

La Tabla 29 muestra las cantidades de registros de la variable dependiente Y de 

ambos conjuntos de datos tanto de entrenamiento como de validación. 

Tabla 29. Registros de Variable Dependiente (Y) en Datos de Entrenamiento y Datos de 
Validación 

         Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

 

Análisis de Tabla 29 

La muestra de entrenamiento consiste en 40.337 registros de defunciones con 

clase dominante = 1 (mortalidad por ECNO) con 24.447 registros.  

Por otro lado, la muestra de validación consiste en 17.286 registros de 

defunciones con clase dominante igual a la anterior (mortalidad por ECNO) con 

10.477 registros. Estos datos se utilizaron para comparación y validación de los 

modelos. 

Las estimaciones del Modelo de Regresión Multinomial que se obtuvieron con los 

datos de entrenamiento se observan en la Tabla 30. 

 

Datos de 
Entrenamiento 

(Y) 

Frecuencia 
Entrenamiento 

Datos de 
Validación 

(Y) 

Frecuencia 
Validación 

Total 
Frecuencia de 

Entrenamiento y Validación 
0 12.731 0 5.456 18.187 

1 24.447 1 10.477 34.924 

2 3.159 2 1.353 4.512 

Total 40.337 Total 17.286 57.623 
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Tabla 30. Estimación del Modelo de Regresión Multinomial 

 
Variables Independientes 

Variable Dependiente 
Mortalidad por ECNO 

(Y=1) 
Mortalidad por COVID-19 

(Y=2) 
Año de Defunción 2017 0.022 

(0.043) 
0.052 
(0.547) 

Año de Defunción 2018 0.063 
(0.043) 

-0.028 
(0.558) 

Año de Defunción 2019 0.012 
(0.043) 

-0.143 
(0.571) 

Año de Defunción 2020 0.033 
(0.043) 

4.852∗∗∗ 
(0.400) 

Año de Defunción 2021 0.171∗∗∗ 
(0.043) 

5.820∗∗∗ 
(0.399) 

Año de Defunción 2022 0.217∗∗∗ 
(0.047) 

5.209∗∗∗ 
(0.401) 

Sexo Mujer -0.105∗∗∗ 
(0.024) 

-0.177∗∗∗ 
(0.045) 

Edad 0.096∗∗∗ 
(0.003) 

0.072∗∗∗ 
(0.006) 

Comuna de Residencia Antuco -0.286 
(0.275) 

-0.975∗∗ 
(0.468) 

Comuna de Residencia Arauco -0.572∗∗∗ 
(0.196) 

-0.780∗∗∗ 
(0.162) 

Comuna de Residencia Cabrero -0.180 
(0.199) 

-0.521∗∗∗ 
(0.192) 

Comuna de Residencia Cañete -0.205 
(0.195) 

-0.349∗∗ 
(0.153) 

Comuna de Residencia Chiguayante -0.360∗ 
(0.187) 

-0.502∗∗∗ 
(0.127) 

Comuna de Residencia Concepción -0.383∗∗ 
(0.182) 

-0.573∗∗∗ 
(0.096) 

Comuna de Residencia Contulmo -0.080 
(0.255) 

-0.259 
(0.315) 

Comuna de Residencia Coronel -0.364∗∗ 
(0.185) 

-0.293∗∗∗ 
(0.107) 

Comuna de Residencia Curanilahue -0.355∗ 
(0.195) 

-0.542∗∗∗ 
(0.158) 

Comuna de Residencia Florida -0.566∗∗∗ 
(0.216) 

-1.259∗∗∗ 
(0.262) 

Comuna de Residencia Hualpén -0.476∗∗ 
(0.185) 

-0.537∗∗∗ 
(0.115) 

Comuna de Residencia Hualqui -0.340∗ 
(0.201) 

-0.569∗∗∗ 
(0.187) 

Comuna de Residencia Laja -0.435∗∗ 
(0.201) 

-0.834∗∗∗ 
(0.190) 

Comuna de Residencia Lebu -0.032 
(0.203) 

-0.044 
(0.173) 

Comuna de Residencia Los Álamos -0.169 
(0.204) 

-0.483∗∗ 
(0.210) 

Comuna de Residencia Los Ángeles -0.291 
(0.182) 

-0.638∗∗∗ 
(0.102) 

Comuna de Residencia Lota -0.260 
(0.190) 

-0.371∗∗∗ 
(0.132) 

Comuna de Residencia Mulchén -0.500∗∗ 
(0.195) 

-1.168∗∗∗ 
(0.178) 
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Comuna de Residencia Nacimiento -0.425∗∗ 
(0.200) 

-0.527∗∗∗ 
(0.183) 

Comuna de Residencia Negrete -0.395∗ 
(0.223) 

-0.869∗∗∗ 
(0.298) 

Comuna de Residencia Penco -0.387∗∗ 
(0.191) 

-0.541∗∗∗ 
(0.143) 

Comuna de Residencia Quilaco -0.790∗∗∗ 
(0.258) 

-1.629∗∗∗ 
(0.499) 

Comuna de Residencia Quileco -0.074 
(0.228) 

-0.121 
(0.253) 

Comuna de Residencia San Pedro de la Paz -0.335∗ 
(0.185) 

-0.328∗∗∗ 
(0.114) 

Comuna de Residencia San Rosendo -0.116 
(0.274) 

0.537 
(0.333) 

Comuna de Residencia Santa Bárbara -0.371∗ 
(0.210) 

-1.060∗∗∗ 
(0.238) 

Comuna de Residencia Santa Juana -0.493∗∗ 
(0.210) 

-0.771∗∗∗ 
(0.208) 

Comuna de Residencia Talcahuano -0.448∗∗ 
(0.183) 

-0.689∗∗∗ 
(0.101) 

Comuna de Residencia Tirúa 0.306 
(0.243) 

0.539∗∗ 
(0.259) 

Comuna de Residencia Tomé -0.542∗∗∗ 
(0.188) 

-0.813∗∗∗ 
(0.136) 

Comuna de Residencia Tucapel -0.094 
(0.212) 

-1.060∗∗∗ 
(0.269) 

Comuna de Residencia Yumbel -0.315 
(0.199) 

-0.818∗∗∗ 
(0.186) 

Lugar de Defunción Hospital o Clínica 1.102∗∗∗ 
(0.025) 

2.464∗∗∗ 
(0.052) 

Lugar de Defunción Otro 1.898∗∗∗ 
(0.091) 

1.879∗∗∗ 
(0.168) 

Grupo Etario 5-9 años −1.727∗∗∗ 
(0.472) 

−0.055 
(0.724) 

Grupo Etario 10-14 años −1.683∗∗∗ 
(0.431) 

0.307 
(0.694) 

Grupo Etario 15-19 años −1.255∗∗∗ 
(0.342) 

0.286 
(0.581) 

Grupo Etario 20-24 años -1.997∗∗∗ 
(0.271) 

-1.558∗∗∗ 
(0.548) 

Grupo Etario 25-29 años −2.339∗∗∗ 
(0.209) 

−1.301∗∗∗ 
(0.404) 

Grupo Etario 30-34 años −2.709∗∗∗ 
(0.180) 

−1.336∗∗∗ 
(0.332) 

Grupo Etario 35-39 años −3.318∗∗∗ 
(0.135) 

−1.943∗∗∗ 
(0.266) 

Grupo Etario 40-44 años −3.525∗∗∗ 
(0.109) 

−2.220∗∗∗ 
(0.220) 

Grupo Etario 45-49 años −4.144∗∗∗ 
(0.090) 

−2.632∗∗∗ 
(0.179) 

Grupo Etario 50-54 años −4.583∗∗∗ 
(0.081) 

−2.794∗∗∗ 
(0.154) 

Grupo Etario 55-59 años −5.132∗∗∗ 
(0.082) 

−3.133∗∗∗ 
(0.153) 

Grupo Etario 60-64 años −5.633∗∗∗ 
(0.089) 

−3.308∗∗∗ 
(0.166) 

Grupo Etario 65-69 años −5.988∗∗∗ 
(0.099) 

−3.698∗∗∗ 
(0.187) 



   

 229 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. Los valores 
significativos están destacados en negrita. 

 

Análisis de Tabla 30 

Se puede concluir que las variables significativas son las siguientes: 

Para el año de defunción 2020, 2021 y 2022 la variable Y=2 persona muere por 

COVID-19 es significativa. En tanto, para el año de defunción 2021 y 2022, 

también se observa significancia para la variable Y=1 persona muere por ECNO. 

Las variables sexo (mujer) y edad son significativas para mortalidad por ECNO y 

COVID-19. 

La variable comuna de residencia es significativa para ECNO y COVID-19 en la 

mayoría de las localidades. Sin embargo, no son significativas las comunas de 

Contulmo, Lebu, Quileco y San Rosendo. 

La variable lugar de defunción es significativa para mortalidad por ECNO y 

COVID-19. La variable grupo etario mayor a 20 años es significativa. En cambio, 

la capacidad del test para rechazar H0 cuando es falsa, es no significativa para 

la variable comuna de residencia.  

 

Grupo Etario 70-74 años −6.358∗∗∗ 
(0.112) 

−3.918∗∗∗ 
(0.211) 

Grupo Etario 75-79 años −6.684∗∗∗ 
(0.125) 

−4.189∗∗∗ 
(0.237) 

Grupo Etario 80 años y más −6.849∗∗∗ 
(0.153) 

−4.320∗∗∗ 
(0.292) 

Constante −0.395∗ 
(0.222) 

−7.917∗∗∗ 
(0.459) 

Considere: ∗p<0.1; ∗∗p<0.05; ∗∗∗p<0.01 
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Utilizando el ajuste anterior, se calcularon las probabilidades pronosticadas en 

cada uno de niveles de la base de datos de entrenamiento (40.337 registros). A 

modo de ejemplo, en la Tabla 31 se observan los datos con sus características 

para las 6 primeras filas. 

Tabla 31. Probabilidades de Mortalidad por ECO y ECNO 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

 

Finalmente, las probabilidades de mortalidad por cada uno de los niveles 0, 1 y 2 

para las 6 primera filas de la tabla anterior, se despliegan en la Tabla 32.  

Tabla 32. Probabilidades 

 

 

 

 
 

 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos 

 

 

 Año de 
Defunción 

Sexo Edad Comuna de 
Residencia 

Lugar de 
Defunción 

Y Grupo Etario 

1 2022 Mujer 91 Concepción Casa Habitación 0 80 años y más 

2 2022 Hombre 94 Arauco Casa Habitación 1 80 años y más 

3 2022 Hombre 83 Concepción Hospital o Clínica 1 80 años y más 

4 2022 Hombre 90 Santa Bárbara Hospital o Clínica 1 80 años y más 

5 2022 Hombre 82 Negrete Casa Habitación 0 80 años y más 

6 2022 Mujer 105 Tomé Casa Habitación 0 80 años y más 

 0 1 2 

1 0,21 0,73 0,06 

2 0,12 0,63 0,26 

3 0,05 0,90 0,05 

4 0,10 0,85 0,05 

5 0,03 0,78 0,19 

6 0,03 0,79 0,18 
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Análisis de Tabla 32 

Dadas todas las características de las covariables la probabilidad de morir por 

ECNO es mayor en todos los casos, destacando el individuo 3 y 4 con una 

probabilidad de 0,90 y 085 ambos con defunción en hospital y mayores a 80 años. 

Para validar los resultados de regresión logística multinomial se calculó la matriz 

de confusión para los datos de validación, obteniendo los siguientes resultados 

en la Tabla 33. 

Tabla 33. Matriz de Confusión 

 

 

 
 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

 

Análisis de Tabla 33 

El modelo clasifica correctamente 20.677 defunciones por ECNO de los 40337 

registros. Esto representa un 51% de predicción correcta para Y=1. A su vez 

clasifica correctamente 4908 defunciones por ECO de los 40.337 registros, lo que 

representa el 12,2% de predicción correcta Y=0. Finalmente, clasifica de manera 

correcta 300 defunciones por COVID-19 de los 40.337 registros, representando 

el 0,7% de correcta predicción para Y=2. Esto significa que el modelo tiene mayor 

predicción para ECNO, y menor para ECO y COVID-19. 

 

 0 1 2 Total 

0 4908 3470 248 8626 

1 7693 20677 2611 30981 

2 130 300 300 730 

Total 12731 24447 3159 40337 
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El objetivo específico 3.2.8 propuso: 

• Realizar análisis comparativo de los modelos de probabilidad de 

mortalidad por ECO y ECNO entre los periodos pre-pandémico (2016-

2019) y periodo pandémico (2020-2022).  

Para la obtención de resultados de este objetivo, se utilizaron técnicas 

estadísticas de aprendizaje automático Machine Learning (ML) tales como 

Random Forest; Arboles de Decisión, Soporte Vector Machine (SVM), Naive 

Bayes, XGBoots y Artificial Neural Networks (ANN). Las predicciones de estos 

modelos se compararon con el Modelo de Regresión Logística Multinomial. 

El detalle de los resultados se puede observar en Tabla 34, Tabla 35 y Tabla 36. 

Tabla 34. Comparación Modelos Clase 0 ECO 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

 

 

 

 

 

Algoritmo Accuracy PPV NPV Specificity Sensitivity AUROC Youden 

Regresión Logística Multinomial 0.640 0.565 0.753 0.862 0.387 0.625 0.249 

Random Forest 0.639 0.558 0.750 0.862 0.379 0.620 0.240 

Árbol de Decisión 0.634 0.546 0.760 0.836 0.428 0.632 0.264 

Soporte Vector Machine 0.639 0.554 0.759 0.844 0.420 0.632 0.264 

Naive Bayes 0.631 0.534 0.747 0.849 0.375 0.612 0.224 

XGBoost 0.642 0.561 0.757 0.854 0.405 0.630 0.259 

Redes Neuronales Artificiales 0.641 0.557 0.759 0.847 0.417 0.632 0.264 
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Tabla 35. Comparación Modelos Clase 1 ECNO 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

 

Tabla 36. Comparación Modelos Clase 2 COVID-19 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

 

Análisis de Tablas 34, 35 y 36 

El modelo de Regresión Logística Multinomial tiene un 64% de exactitud 

(Accuracy), es decir, este porcentaje indica que tan fiable o exacto es el modelo 

para predecir la clasificación de las clases, indicando ser regularmente bueno. 

Respecto a su sensibilidad (Sensitivity), el modelo indica que el porcentaje de 

casos clasificados correctamente como ECO fue de un 39%, ECNO un 84% y 

COVID-19 un 11%. En cuanto a la especificidad (Specificity), el modelo indica 

que el porcentaje de casos clasificados correctamente como ECO 86%, ECNO 

Algoritmo Accuracy PPV NPV Specificity Sensitivity AUROC Youden 

Regresión Logística Multinomial 0.640 0.667 0.590 0.354 0.840 0.597 0.194 

Random Forest 0.639 0.666 0.592 0.347 0.845 0.596 0.192 

Árbol de Decisión 0.634 0.664 0.570 0.359 0.824 0.592 0.183 

Soporte Vector Machine 0.639 0.666 0.585 0.355 0.836 0.596 0.192 

Naive Bayes 0.631 0.669 0.575 0.375 0.820 0.598 0.195 

XGBoost 0.642 0.670 0.594 0.366 0.837 0.602 0.203 

Redes Neuronales Artificiales 0.641 0.669 0.590 0.363 0.836 0.600 0.199 

Algoritmo Accuracy PPV NPV Specificity Sensitivity AUROC Youden 

Regresión Logística Multinomial 0.640 0.431 0.929 0.987 0.112 0.550 0.100 

Random Forest 0.639 0.425 0.928 0.990 0.090 0.540 0.080 

Árbol de Decisión 0.634 0.000 0.922 0.999 0.000 0.499 0.000 

Soporte Vector Machine 0.639 NaN 0.922 1.000 0.000 0.500 0.000 

Naive Bayes 0.631 0.437 0.935 0.978 0.199 0.589 0.177 

XGBoost 0.642 0.476 0.928 0.992 0.089 0.541 0.081 

Redes Neuronales Artificiales 0.641 0.394 0.924 0.996 0.029 0.513 0.025 
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35% y COVID-19 un 99%. La precisión del modelo (PPV) dio un valor 57% para 

ECO, 67% para ECNO y 43% para COVID-19, catalogándose como un modelo 

con resultados aceptables. 

De acuerdo, al análisis anterior es posible señalar que se obtuvieron métricas 

favorables en los algoritmos XGBoost, Neural Networks y Regresión Multinomial, 

siendo el más favorable el XGBoost por tener un poder predictivo ligeramente 

superior con respecto a los demás algoritmos. En particular, las métricas de 

precisión (Accuracy), AUROC (área bajo la curva) e índice de Youden favorecen 

este algoritmo. Por lo tanto, se puede señalar que con los datos utilizados se 

identifica una mayor ventaja en el uso del método XGBoost para el modelado de 

la probabilidad de mortalidad por ECO y ECNO, en el contexto de la pandemia 

por COVID-19.  
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El objetivo específico 3.2.9 consideró: 

• Determinar las variables que contribuyen a la probabilidad de 

mortalidad por ECO y ECNO en el período pre-pandémico (2016-2019) y 

periodo pandémico (2020-2022).  

El análisis estadístico realizado, utilizando el algoritmo BorutaShap, para 

determinar las variables más relevantes que contribuyen a la probabilidad de 

mortalidad a causa de las enfermedades en estudio se visualiza en el Gráfico 4. 

Gráfico 4. Promedio de los valores shap para las variables seleccionadas por el algoritmo 
y la probabilidad de cada causa de mortalidad 

 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

 

Análisis de Gráfico 4 

La interpretación de este Gráfico permite señalar que cuanto mayor sea el 

promedio de los valores shap, mayor será la contribución de dicha variable en la 

probabilidad de mortalidad para cada causa.  
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Al respecto, se observa que para la causa de mortalidad por COVID-19, en 

promedio la variable que más contribuye es el año de defunción, lo que se explica 

por el hecho de que la pandemia se ha desarrollado en los últimos 2 años de este 

estudio. Por otro lado, para la mortalidad por ECO las variables más influyentes 

en promedio son edad y lugar de defunción. Finalmente, para ECNO la variable 

más influyente fue la edad promedio. 

A continuación, en el Gráfico 5 se representan los valores shap de cada variable 

para la probabilidad de mortalidad por ECO.  

Gráfico 5. Valores shap de cada variable para la probabilidad de mortalidad por ECO 

 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 

 

Análisis de Gráfico 5 

De este Gráfico se observa que, a mayor edad, menor impacto tendrá el modelo 

en la probabilidad de mortalidad por ECO. Esto se debe a la mayor prevalencia 

de comorbilidades en las personas mayores, lo que dificulta que el modelo 

distinga entre la probabilidad de mortalidad por ECO y la probabilidad de 

mortalidad por ECNO.  
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Por otro lado, para la variable lugar de defunción, cuanto menores son los valores 

de la variable, mayor es la contribución para predecir la mortalidad de ECO. Esto 

se debe a que, por lo general, la mayoría de las personas con diagnóstico 

oncológico fallecen en su domicilio. En caso contrario, cuánto mayores sean los 

valores de la variable lugar de defunción, menor será la contribución del modelo 

para predecir la probabilidad de mortalidad por ECO, debido a que los registros 

de ingresos en hospitales o clínicas no son necesariamente por esta causa, sino 

por complicaciones de ésta. 

El Gráfico 6 muestra los valores shap de cada variable, considerando únicamente 

la probabilidad de mortalidad por ECNO.  

Gráfico 6. Valores shap de cada variable, considerando sólo la probabilidad de mortalidad 
por ECNO 

 

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 
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Análisis de Gráfico 6 

Se puede observar que cuanto mayor edad tiene la persona, mayor es el valor 

shap y por tanto la contribución al modelo. Al mismo tiempo, cuanto menor edad 

tenga la persona, menor será su contribución a la predicción del modelo.  

Además, se visualiza que en la variable lugar de defunción, valores mayores a 0 

de la función (1 y 2) tienen una mayor contribución para predecir la mortalidad 

por ECNO. 

Finalmente, el Gráfico 7 representa el valor shap de cada variable, considerando 

solo la probabilidad de mortalidad por COVID-19.  

Gráfico 7. Valor shap de cada variable, considerando sólo la probabilidad de mortalidad 
por COVID-19 

      

Fuente: Elaboración Propia a partir de Bases de Datos de acceso libre en https://deis.minsal.cl/#datosabiertos. 
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Análisis de Gráfico 7 

Es interesante destacar la variable año de defunción, que tiene una contribución 

muy fuerte, pero en sentido negativo. Para los primeros años después de 2016 

la contribución de esta variable es baja; mientras que, para años recientes 

contribuye positivamente en la probabilidad de muerte por COVID-19.  

Por otro lado, se observa en la variable edad que, a mayor magnitud, mayor 

contribución de la variable para contribuir en la probabilidad de mortalidad por 

COVID-19. 
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8. DISCUSIÓN 

8.1. DISCUSIÓN PARA ESTIMACIÓN DIRECTA 

En la evidencia existen investigaciones que han aplicado el instrumento NECPAL 

para estimar e identificar la necesidad de AP de forma directa en enfermedades 

crónicas avanzadas. Entre ellos se encuentran el estudio realizado en una 

residencia de adultos mayores en Albacete, España; con un universo de 200 

residentes de los cuales 130 (65%) cumplía con respuesta a pregunta sorpresa 

“No me sorprendería”, con edad media de 84 años, 72,3% de sexo femenino y 

con indicador específico de demencia (86,9%) como enfermedad crónica 

avanzada más prevalente. A su vez, los autores de dicho estudio señalan que la 

aplicación del instrumento NECPAL, sobre todo en aquellos servicios de salud 

con altos indicadores de personas con enfermedades crónicas acompañado de 

medidas de capacitación e incorporación de recursos, podría generar un cambio 

relevante en la atención de salud para este grupo de personas [388]. Otro estudio, 

realizado en Valencia, España; analizó las características de la atención recibida 

por 268 pacientes con ECA en atención primaria y a los cuales su médico de 

familia les había aplicado instrumento NECPAL obteniendo como respuesta a la 

pregunta sorpresa “No me sorprendería”. Entre sus resultados se visualiza que 

principalmente la población en este estudio era adulta mayor con edad media de 

81 años, con indicador específico de demencia y enfermedades 

neurodegenerativas (42,2%) y cáncer (31,3%). Además, del análisis de los 

registros se observó que la defunción tuvo lugar en su domicilio (50,6%), en 
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hospital (43,1%) y en residencia de larga estadía (6,3%). Esto último constituye 

una diferencia con esta Tesis Doctoral, debido a que el estudio realizado por 

estos investigadores en España consideró registros clínicos de una aplicación 

informática “Agenda ECA” donde se tenía la posibilidad de detectar de manera 

dinámica quienes eran los pacientes que fallecían y cuál era el lugar de 

defunción, de este modo se estimaba la prevalencia en tiempo real, así como las 

necesidades de atención específicas y gestión de los recursos [389]. 

En Quito, Ecuador; se realizó un estudio con el fin de caracterizar y determinar 

las necesidades de AP utilizando instrumento NECPAL en 83 pacientes de una 

residencia sanitaria de larga estadía. Entre sus resultados destaca la similitud 

obtenida con esta Tesis Doctoral, en cuanto al grupo etario en el cual se observan 

principalmente las ECA que es el grupo de los adultos mayores (80,7%) y de sexo 

femenino (62,6%). Se diferencia en el ámbito de las enfermedades más 

prevalentes que, en el estudio de los investigadores ecuatorianos fueron las 

neurológicas (49%) y demencia (23%), también respecto a la zona de residencia 

de que fue mayoritariamente urbana (95%) en los participantes del estudio [390]. 

Otro estudio realizado en Argentina por el equipo de salud a los registros clínicos 

de personas con ECA que acudieron a atención hospitalaria y ambulatoria, el cual 

dio como resultado que 1 de cada 3 registros clínicos analizados (29,5%) tenía 

en la pregunta sorpresa una respuesta de “No me sorprendería”. Además 3 de 

cada 4 registros clínicos (72,1%) tenían necesidades no satisfechas de atención 
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paliativa, con una población mayoritaria de adultos entre 40 y 60 años, con leve 

predominio del sexo femenino (52,4%) [332]. Las diferencias entre dicho estudio 

y esta Tesis Doctoral respecto a la distribución etaria de los registros clínicos 

sería interesante de un futuro análisis, para comprender de manera integral 

ciertos antecedentes específicos respecto a contexto biosociodemográfico, 

determinantes sociales, características culturales, entre otros que pudiesen 

incidir en la obtención de resultados diversos al aplicar el instrumento NECPAL. 

En Santiago, Chile; investigadores de la Pontificia Universidad Católica de Chile 

[22] aplicaron instrumento NECPAL en 118 registros clínicos de atención 

primaria, con población principalmente adulta mayor (edad media de 72 años) y 

de sexo femenino (66,1%). De los registros clínicos analizados un 20,3% dio 

como respuesta a la pregunta sorpresa “No me sorprendería” y las enfermedades 

o condiciones crónicas más prevalentes fueron fragilidad (23,7%), IC (21,2%) y 

EPOC (12,7%). Estos resultados son distintos en comparación a los obtenidos 

con esta Tesis Doctoral, y pudiesen tener su explicación en el tipo de población 

a la cual se aplicó instrumento NECPAL. En Santiago, fue principalmente urbana 

en la comuna de La Florida y Puente Alto versus en Santa Juana, donde los 

registros clínicos corresponden a población que tiene lugar de residencia en 

zonas rurales. Así también, las condiciones o enfermedades crónicas prevalentes 

difieren, por lo que sería interesante considerar otros factores o determinantes 

que inciden en estos resultados. 



   

 244 

Por otro lado, la tasa de prevalencia de necesidad de AP obtenida en esta Tesis 

Doctoral al aplicar instrumento NECPAL Chile fue consistente al compararla con 

tasas descritas en estudios recientes realizados tanto en Latino América como a 

nivel internacional. Al respecto, una revisión sistemática [391] realizada desde 

2004 a 2019 da a conocer que la proporción de pacientes identificados por la 

pregunta sorpresa con necesidades potenciales de cuidados paliativos en todos 

los estudios analizados osciló entre 1,6% y 79%. Además, menciona que en 

aquellos estudios aplicados a pacientes con enfermedades progresivas 

avanzadas, el porcentaje de pacientes identificados por pregunta sorpresa con 

necesidades potenciales de cuidados paliativos osciló entre el 41% y el 79%, 

mientras que los aplicados por pregunta sorpresa a poblaciones más generales 

reportaron porcentajes entre 1,6% y 11,7%. La prevalencia en nuestro estudio 

fue de 58,9%, por lo que se encuentra dentro del rango de estas tasas.  

En este mismo sentido, investigadores italianos  [392] estudiaron la prevalencia 

de necesidad de AP en pacientes sin cáncer que recibieron atención en tres 

departamentos financiados con fondos públicos en norte de Italia, encontrándose 

que el 58% (141 de 243 casos) de los pacientes con ECNO hospitalizados tenían 

enfermedades avanzadas. Otro estudio en España [393] tuvo como objetivo 

determinar la prevalencia y características de los pacientes hospitalizados con 

necesidades de cuidados paliativos en diferentes servicios de un hospital de 

tercer nivel de atención en Barcelona, España,  utilizando la herramienta 

NECPAL CCOMS-ICO©. De los 602 pacientes ingresados en el hospital, 236 
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(39,2%) fueron incluidos en el estudio como afectados por enfermedades 

crónicas; y 202 (33,55%) fueron NECPAL +. 

Un estudio realizado en Perú [394] que utilizó el instrumento NECPAL CCOMS-

ICO© para identificar pacientes con necesidades de AP informó tasas de 

prevalencia del 37,9%, con una mediana de edad de los pacientes de 69,5 (RIC: 

58-81) años. A su vez la mediana de estancia hospitalaria en pacientes con 

requerimiento de AP fue de 7 días (RIC: 4-11) y para los pacientes sin 

requerimiento de AP fue de 9 días (RIC: 5-19). En cuanto a la mortalidad en los 

pacientes con y sin requerimiento de cuidados paliativos fue 37,25% y 4,19% 

respectivamente. Estos resultados plantean diferencias, debido a que el estudio 

fue realizado en hospital de alta complejidad y esta Tesis Doctoral se aplicó en 

APS. 

En síntesis, las investigaciones realizadas sobre estimación e identificación 

directa de la necesidad de cuidado paliativo han presentado diversos hallazgos, 

tanto en el contexto nacional como internacional. El instrumento NECPAL es útil 

para estimar la prevalencia de ECA, así como para identificar las demandas 

específicas de atención paliativa; sin embargo, se propone realizar estudios de 

estimación directa en áreas geográficas más extensas, con la finalidad de 

extrapolar los resultados por ejemplo a nivel regional y de esta manera gestionar 

de manera más eficiente los recursos para satisfacer dichas necesidades. 



   

 246 

8.2 DISCUSIÓN PARA ESTIMACIÓN INDIRECTA 

Durante el período de estudio, el 76,25% de las muertes por ECNO y ECO en la 

Región del Biobío habrían requerido cuidados paliativos, lo que representa un 

total de 77.618 personas que debieron estar incluidas en las prestaciones de 

salud y cuidados paliativos. De este grupo, el 26,17% fueron defunciones por 

ECO que probablemente se incorporaron al Programa Nacional de Alivio del 

Dolor y Cuidados Paliativos del Cáncer. Sin embargo, el 50,09% fueron 

defunciones por ECNO, lo que representa 50.983 personas en la Región del 

Biobío que fueron excluidas de cuidados paliativos; de los cuales un 81,49% 

correspondía a personas mayores de 65 años. 

En Chile, el Programa de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos del Cáncer cuenta 

actualmente con una cobertura anual de más de 40.000 pacientes, de los cuales 

el 88% son personas con cáncer en estadio avanzado y el 8% se encuentran en 

manejo del dolor oncológico no progresivo. Con la implementación de la Ley 

21.375 se estima que beneficiará entre 11.000 y 13.000 pacientes por año, con 

una proyección de cobertura nacional al 2026 de más de 60.000 personas con 

ECNO y ECO [37,395]. La cifra de esta proyección está por debajo de lo que 

estimó este estudio porque si se considera que sólo la Región del Biobío tiene 

una proyección de 77.618 personas que requieren AP; la necesidad a nivel 

nacional sería mucho mayor. 
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Al considerar los períodos pre-pandémico y pandémico, se observó un impacto 

significativo en el número promedio de muertes por ECNO, donde las personas 

pertenecientes a este grupo tenían más probabilidades de morir por COVID-19 

que por su enfermedad de base. Esto es relevante dado que, si hubieran estado 

bajo control e incluidos en un programa de cuidados paliativos, podrían haber 

sobrellevado mejor el impacto de la pandemia. Sin embargo, considerando sólo 

el período de pandemia, el COVID-19 afectó el promedio de tasa estandarizada 

de mortalidad por edad en ECNO de un 20%. 

En este sentido, investigadores italianos [396] señalaron que las variaciones 

entre las tasas de mortalidad en los períodos pre-pandémico y pandémico 

podrían explicarse por una mayor susceptibilidad a COVID-19 en pacientes con 

enfermedades crónicas subyacentes. En particular, estos autores consideraron 

una muestra de 355 pacientes fallecidos por COVID-19. Si se considerara la 

presencia o ausencia de enfermedades de base en estas personas fallecidas, 

solo 3 pacientes (0,8 %) no tenían enfermedades de base, 89 (25,1 %) tenían 

una sola enfermedad de base, 91 (25,6 %) tenían 2 enfermedades de base y 172 

(48,5 %) tenían 3 o más enfermedades de base. En esta muestra, 117 pacientes 

(30 %) tenían cardiopatía isquémica, 126 (35,5 %) diabetes, 72 (20,3 %) cáncer 

activo, 87 (24,5 %) fibrilación auricular, 24 (6,8 %) demencia y 34 (9,6 %) tenían 

antecedentes de ictus. Las enfermedades descritas e identificadas en este 

estudio fueron aquellas con potencial necesidad de cuidados paliativos, conforme 

a lo indicado en la clasificación CIE-10. 
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En Chile, en un estudio [397] se evidenció reducción en el número de muertes 

por enfermedades respiratorias diferentes a COVID-19 durante el período de 

pandemia. Lo anterior podría explicarse por las medidas sanitarias aplicadas por 

el Ministerio de Salud de Chile en relación a restricciones de movilidad y 

distanciamiento social, entre otras. Estos autores señalan que un aumento 

porcentual de las muertes por COVID-19 se traduciría en una disminución del 6% 

en el número de muertes por enfermedades respiratorias. Estos hallazgos 

confirman la hipótesis de otro estudio realizado en Brasil [398], en el que los 

autores estimaron un subregistro promedio de 40,7 % de muertes relacionadas 

con COVID-19 en el país. Dado lo anterior, y lo evidenciado en este estudio, se 

puede inferir que la disminución de las tasas de mortalidad de ECNO y ECO 

corresponde a un sobre registro de mortalidad por COVID-19. Por lo tanto, es 

necesario establecer protocolos precisos y validados internacionalmente de lo 

que es o no una muerte relacionada con el COVID-19. En el contexto nacional, 

en los datos entregados por el Ministerio de Salud de Chile, los registros de 

mortalidad sólo indican la causa final de muerte y no declaran si el paciente tenía 

enfermedades de base o comorbilidades. Por lo tanto, es necesario que los 

contextos de investigación tengan acceso a información más amplia. 

En relación al comportamiento geográfico de la tasa estandarizada de mortalidad 

por edad para ECNO, se evidencia que en la zona central de la Región del Biobío 

(Los Ángeles, Mulchén, Yumbel, Cabrero, Laja, San Rosendo, Negrete y 

Nacimiento), el efecto del COVID-19 contribuyó a un incremento significativo del 
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60%-70% en la mortalidad por ECNO, lo que plantea la necesidad de indagar 

sobre la cobertura de salud y las características biosociodemográficas de la 

población que habita en estas zonas para atender mejor sus necesidades de 

salud. 

En cuanto al comportamiento geográfico de la tasa estandarizada de mortalidad 

por edad para ECO, en la zona nororiente de la Región del Biobío (Quilaco, 

Quileco, Alto Biobío, Antuco, Santa Bárbara y Tucapel), el efecto del COVID-19 

fue negativo entre 5% y 10%, lo que significa mayor probabilidad de muerte por 

COVID-19 que por ECO en estas comunas. Existe evidencia internacional [399] 

la cual señala que, con la llegada de la pandemia de COVID-19 los programas 

de cuidados paliativos enfrentaron un gran desafío para continuar brindando 

atención sin generar mayor riesgo a los pacientes que antes de ella tenía 

condición de vulnerabilidad. Para ello, utilizaron la telemedicina, las 

videollamadas y el envío de recetas como estrategia para continuar con los 

tratamientos, lo que permitió al equipo de salud visualizar el entorno domiciliario 

de los pacientes. Cabe destacar que también hubo una mayor proactividad de los 

pacientes en cuanto a la planificación anticipada de sus cuidados. En este 

contexto, investigadores en Estados Unidos [400] diseñaron un programa 

conocido como la línea de ayuda de cuidados paliativos, con operatividad las 24 

horas del día y los 7 días de la semana (PATCH24), que brindó una orientación 

para mejorar la atención al paciente y apoyar a los médicos, con 873 de los casos 

más difíciles durante 4 semanas en el peak de la pandemia de COVID-19 en la 
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ciudad de Nueva York. Van Houtven y colaboradores [401] señalaron que 

aproximadamente 13 millones de estadounidenses requerían atención médica a 

largo plazo, y la entrega de atención oportuna era difícil debido en parte a un 

sistema de atención dispar y fracturado, así como desafíos sistémicos perennes 

que se han visto exacerbados por el impacto que COVID-19 en organizaciones y 

establecimientos de salud. 

En Chile, Fernández y Grove [402] indicaron que el país cuenta con un programa 

nacional sólido y eficiente para personas con enfermedades oncológicas. 

Además, recientemente se promulgó la Ley 21.375, que abre los cuidados 

paliativos a personas con enfermedades no oncológicas; sin embargo, aún no 

existen lineamientos claros y definitivos para su implementación. La llegada de 

la pandemia de COVID-19 a Chile orientó tempranamente los esfuerzos para 

atender a las personas contagiadas, aumentando la capacidad de camas en la 

red de atención, habilitando residencias sanitarias en todo el país y estableciendo 

medidas sanitarias como cuarentenas, aislamiento social y frontera. cierres, entre 

otros. Esto disminuyó la asistencia de pacientes a las unidades de cuidados 

paliativos por la dificultad para moverse y el miedo al contagio. En este contexto, 

algunos hospitales comenzaron de forma incipiente a brindar atención a distancia 

por teléfono o videollamadas en coordinación con los equipos de hospitalización 

domiciliaria y los centros de atención primaria de salud. 
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La evidencia mencionada destaca la necesidad apremiante de iniciar la 

implementación de la Ley 21.375, que ordena la provisión de cuidados paliativos 

y salvaguarda los derechos de las personas con ECO y ECNO. Los datos 

existentes entre 2015 y 2019 señalados en el informe de Juan de Dios Parra [403] 

mostraron que, en la Región del Biobío, los 4 Servicios de Salud de la Red 

Asistencial (Concepción, Talcahuano, Biobío y Arauco) brindaron tratamiento 

integral y cuidados paliativos para cáncer avanzado a 69.099 personas; mientras 

tanto, brindaron tratamiento integral para el alivio del dolor sin cáncer progresivo 

a 281 personas. El Ministerio de Salud de Chile [404] anunció que los costos 

económicos asociados al tratamiento integral y cuidados paliativos del cáncer 

avanzado tienen una cuota mensual de USD 121,19 y un copago o gasto de 

bolsillo del 20% (USD 24,24). La cuota mensual por tratamiento integral para el 

alivio del dolor sin cáncer progresivo es de USD 50,28 con un copago del 20%, 

lo que equivale a USD 10,06 (calculado con valores de moneda entre el peso 

chileno y el dólar estadounidense, al 2 de enero de 2023). En tanto, para las 

personas con enfermedades no oncológicas, el costo mensual estimado del 

tratamiento es de USD 166,67 con un copago de USD 33,33, según lo indicado 

por la Cámara de Senadores de Chile [405]. Considerando las cifras anteriores, 

es difícil implementar la Ley 21.375 y brindar una cobertura integral a toda la 

población que lo requiera debido a la recesión económica mundial provocada por 

la pandemia del COVID-19 y la reciente guerra entre Rusia y Ucrania. Sin 

embargo, Chile garantizó un presupuesto inicial para 2021 en cuidados paliativos 
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equivalente a 13 millones de dólares para enfermedades no oncológicas, lo que 

ayudará tanto a la atención de 2.500 personas como a la contratación y formación 

de los recursos humanos que deberán operar en atención primaria y secundaria 

(Medicina, Enfermería, Psicología, Kinesiología, Nutrición, entre otras) [405]. 

Aunque estos recursos ayudarán a la implementación inicial de un modelo de 

atención domiciliaria, para las personas que habrían requerido AP sólo en la 

Región del Biobío, la red de salud habrá requerido aproximadamente la totalidad 

del presupuesto de 2021 (aproximadamente 12 millones de dólares).  

Por otro lado, es importante resaltar que los servicios de cuidados paliativos 

pueden brindarse en diferentes niveles de acuerdo a la complejidad de las 

necesidades de los pacientes. En niveles menos complejos, se pueden integrar 

redes de apoyo comunitario como voluntarios y otras organizaciones no 

gubernamentales [406].  

Los datos anteriores nos llevan a reflexionar sobre la necesidad de comprometer 

a todas las entidades públicas y privadas con la aplicación efectiva de la nueva 

ley, ya que en la actualidad es imposible lograr el objetivo de cuidados paliativos 

oportunos para cada persona que requiere de dichos servicios.  

Respecto a la propuesta metodológica de predicción de mortalidad para ECO y 

ECNO en periodo pre-pandémico y pandémico, se utilizaron diferentes modelos 

estadísticos tales como Regresión Logística Multinomial, Random Forest, 

Decision Trees, Support Vector Machine, Naive Bayes, XGBoost y Neural 
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Networks. Se compararon estos modelos con diversas medidas de desempeño 

para capturar sus capacidades predictivas y de clasificación, obteniendo la 

técnica estadística XGBoost un mejor resultado.  

Por otro lado, se utilizó el método SHAP para interpretar el modelo XGBoost 

construido con datos de mortalidad por enfermedades crónicas en personas de 

todas las edades en la Región del Biobío desde 2016 hasta 2022 y se obtuvieron 

cifras resumen SHAP como figura de importancia de las variables.  

Para la selección de variables se propuso el método BorutaSHAP, y de este 

análisis se puede mencionar que las variables más significativas para predecir o 

clasificar la mortalidad fueron Año de Defunción, Lugar de Defunción y Edad. 

Con respecto al valor SHAP de cada clase, se puede concluir que, en el caso de 

ECO, la variable Edad tiene un efecto menor en la clasificación si las personas 

mueren en edades avanzadas, la variable Lugar de Defunción no tiene un efecto 

significativo en la poder de clasificación, y la variable Año de Defunción refleja 

que a mayores valores, menor poder de clasificación. 

Para el caso de ECNO, a mayor edad la variable tiene mayor valor de forma y 

mayor contribución al modelo, esto quiere decir que el modelo contribuye más 

significativamente a las predicciones en personas mayores; la variable Lugar de 

defunción tiene mayor impacto para predecir la clase de ECNO con lugar de 

defunción en hospitales o clínicas.  
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Finalmente, para la clasificación de la mortalidad por COVID-19, se puede 

observar que la variable Año de Defunción tiene un aporte muy fuerte sólo en los 

años de la pandemia (2020-2021). La variable Edad tiene un mayor efecto en la 

predicción de la clase de COVID-19 sólo en las defunciones para edades más 

avanzadas, lo que implica que las personas mayores son las más vulnerables a 

esta enfermedad. Esto también se explica porque las personas mayores viven 

con más de una enfermedad crónica al mismo tiempo, haciéndolos más 

susceptibles a enfermedades graves [407]. Lo anterior refuerza con mayor razón 

que el foco de los recursos de AP debe estar especialmente en las personas 

mayores y a través de la atención domiciliaria, asegurando así una mejor calidad 

de vida al final de la vida. 

En la evidencia empírica no existen estudios que hayan considerado el contexto 

pandémico para predecir la probabilidad de mortalidad en esta población 

específica de personas con enfermedades crónicas. Por tanto, este estudio sería 

novedoso y una primera aproximación para conocer las características de esta 

población de estudio utilizando modelos de Machine Learning (ML). Otros autores 

[408,409] también han utilizado modelos de ML, pero considerando otros grupos 

de población y sin el contexto de la pandemia. 

Estos resultados indican que la importancia de la necesidad de cuidados 

paliativos está determinada por el lugar de la defunción y la edad. Del análisis de 

estos resultados se desprende que casi la mitad de las personas con 
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enfermedades crónicas fallecen en sus domicilios, por lo que corresponde a la 

atención primaria de salud en Chile brindar los CP necesarios. Considerando que 

la nueva legislación tiene como objetivo mejorar la atención al final de la vida 

ampliando el espectro de atención a todas las enfermedades crónicas, es 

relevante que las políticas públicas en esta área consideren mayores recursos en 

la atención primaria de salud. Actualmente en Chile, la AP en atención primaria 

es impartida por equipos generales con un bajo nivel de especialización [39]. Por 

lo tanto, se requiere un mayor enfoque en la preparación de equipos exclusivos 

y especializados en cuidados paliativos. 
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9. LIMITACIONES DEL ESTUDIO 

Dentro de las limitaciones en esta Tesis Doctoral se debe mencionar que en el 

método de estimación directa, el instrumento NECPAL-Chile sólo se aplicó en 

una localidad de la Región del Biobío, lo cual puede ocasionar sesgo de 

estimación debido variación de las características biosociodemográficas entre 

zonas urbanas y rurales. 

Respecto a las limitaciones en el método de estimación indirecta, se puede 

señalar: 

- La falta de disponibilidad de variables sociodemográficas con 

características relevantes que puedan contribuir al análisis de ECO, ECNO 

y determinantes sociales de la salud, tales como la raza/etnicidad, el nivel 

socioeconómico y el estado de la vivienda, que son reconocidas de gran 

influencia en las tasas de mortalidad entre los grupos de enfermedades 

estudiados. 

- Los diagnósticos subyacentes detallados de mortalidad, que no son la 

causa principal de muerte atribuida a COVID-19, no estuvieron disponibles 

para el análisis.  

En consecuencia, la investigación futura podría beneficiarse al incorporar no sólo 

las disparidades geográficas que afectan la mortalidad de ECO y ECNO, sino 

también considerar los determinantes sociales y los diagnósticos subyacentes 

asociados con la causa principal de muerte.
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10 CONCLUSION 

El estudio realizado de estimación directa, aplicando Instrumento NECPAL-Chile 

a 280 registros clínicos anonimizados en DAS Santa Juana, concluye que 165 de 

los registros clínicos tuvo como respuesta a la pregunta sorpresa “No me 

sorprendería”, lo que constituye un 58,9% de requerimiento potencial de atención 

paliativa; mayoritariamente perteneciente al grupo etario adulto mayor y de sexo 

femenino (56,4%), con prevalencia dominante de ERC y EPOC, tanto en 

hombres como en mujeres.  

Si este resultado se extrapola al universo de personas con enfermedades 

crónicas avanzadas en DAS Santa Juana, considerando un 95% de confianza en 

la estimación y error estadístico de 5%; se estima que entre 523 y 636 personas 

requerirían AP. 

Así también, al aplicar modelo de regresión logística a los datos, se obtuvo que 

las variables significativas en la demanda de AP son edad y zona de residencia.  

El estudio realizado a nivel regional utilizando estimación indirecta evidencia una 

necesidad de 76,3% de las muertes por ECNO y ECO en la Región del Biobío 

que habrían requerido cuidados paliativos. Esto permite observar la urgente 

necesidad de iniciar la implementación de la Ley 21.375 que establece los 

cuidados paliativos universales y los derechos de las personas con ECO y ECNO, 

así como la necesidad de otorgar recursos, realizar gestión y planificación que 
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pueda satisfacer las necesidades de esta población, especialmente en las zonas 

y comunas más afectadas de la Región del Biobío, Chile. 

Finalmente, se debe señalar que para la estimación indirecta se utilizaron 

diversos métodos estadísticos, de los cuales el más efectivo fue XGBoost, que 

se puede utilizar para predecir la probabilidad de muerte por ECO, ECNO y 

COVID-19 utilizando datos de mortalidad en la Región del Biobío. Este modelo 

es útil para predecir de manera acertada y en función de esto facilitar que los 

recursos de AP se puedan asignar de manera más efectiva a las personas que 

lo requieren. Se espera que el desarrollo, análisis y resultados de esta Tesis 

Doctoral contribuyan a generar conocimiento y un insumo relevante para la toma 

de decisiones en la atención de salud y que, permita la satisfacción de 

necesidades y mejora en la calidad de vida de las personas.  
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11. RECOMENDACIONES 

La aplicación inicial de NECPAL Chile se ha llevado a cabo principalmente en 

Atención Primaria de Salud, sería recomendable su aplicación en Residencias de 

Larga Estadía y Hospitales, tanto del sector público como privado; con la 

motivación de proyectar de manera objetiva, la real necesidad de atención 

paliativa; considerando diferentes realidades sociales y de acceso de salud que 

permitan identificar de manera integral las necesidades biopsicosociales de las 

personas con enfermedades crónicas avanzadas. 

Se plantea para futuras investigaciones realizar una revisión y análisis acerca del 

avance y evolución de los cuidados paliativos, posterior a la Ley 21.375 y la 

implementación de las Orientación Técnica Cuidados Paliativos Universales a 

nivel regional y/o nacional. 
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13. ANEXOS 

ANEXO 1: VARIABLES EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN DIRECTA 

Variable Dependiente  

Nombre de Variable Necesidad de atención paliativa  

Definición Conceptual Requerimiento de atención paliativa en personas con enfermedades crónicas 

avanzadas inscritas en una DAS Municipal de la Región del Biobio, Chile. 

Definición Operacional Interpretación de Instrumento NECPAL CHILE deberá señalar: 

ITEM 1: Pregunta Sorpresa (PS) una respuesta de “No me sorprendería” 

ITEM 2 al ITEM 9: con al menos uno de ellos con respuesta SI 

Nivel de Medición Cualitativa, Nominal. 

 

Variables Independientes 

Nombre de Variable Edad 

Definición Conceptual Es la cifra de la edad de una persona que depende de la unidad en que esté medida 

(años, meses, días, horas).  

Definición Operacional 0,1,2,3,4… 

Nivel de Medición Cuantitativa, Continua 
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Nombre de Variable Sexo  

Definición Conceptual Es la condición orgánica que distingue al hombre de la mujer u otro. 

Definición Operacional 1= Hombre; 2= Mujer; 9= Indeterminado 

Nivel de Medición Cualitativa, Nominal 

 

Nombre de Variable Zona de Residencia 

Definición Conceptual Es una subdivisión administrativa del territorio nacional, donde se acreditan las 

características de la zona de residencia de una persona, ya sea en área urbana o 

rural. 

Definición Operacional Zonas administrativas rurales de la Comuna de Santa Juana                          1= 

Tanahuillín; 2= Chacay; 3 = Colico Alto; 4 = La Generala; 5 = Torre Dorada; 6 = 

Purgatorio. 

Nivel de Medición Cualitativa, Nominal. 
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ANEXO 2: VARIABLES EN MÉTODO DE ESTIMACIÓN INDIRECTA 

Variable Dependiente  

Nombre de Variable Causa de Mortalidad  

Definición Conceptual Causa básica de defunción en caso de muertes por enfermedades crónicas 

Definición Operacional Columna 36 DIAG 1, en Base de Datos Minsal; según Clasificación CIE-10 

Nivel de Medición Cualitativa, Nominal. 

 

Variables Independientes Biosociodemográficas  

Nombre de Variable Edad 

Definición Conceptual Es la cifra de la edad de una persona que depende de la unidad en que esté medida 

(años, meses, días, horas).  

Definición Operacional 0,1,2,3,4… 

Nivel de Medición Cuantitativa, Continua 

 

Nombre de Variable Sexo  

Definición Conceptual Es la condición orgánica que distingue al hombre de la mujer u otro. 

Definición Operacional 1= Hombre; 2= Mujer; 9= Indeterminado 

Nivel de Medición Cualitativa, Nominal 
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Nombre de Variable Lugar de Defunción 

Definición Conceptual Espacio físico donde ocurrió la defunción, ya sea en unidad médica pública o privada, 

domicilio u otro lugar. 

Definición Operacional Columna 28. GLOSA_LOCAL_DEF, en Base de Datos Minsal.               1= Hospital 

o Clínica; 2= Casa Habitación; 3= Otro; 9= Ignorado 

Nivel de Medición Cualitativa, Nominal 

 

Nombre de Variable Comuna de Residencia 

Definición Conceptual Es una subdiuvisión administrativa del territorio nacional, donde se acredita que una 

persona tiene su domicilio. 

Definición Operacional Columna 6. GLOSA_COMUNA_RESIDENCIA, en Base de Datos Minsal.  

Código de la comuna de residencia, de acuerdo a la división político administrativa 

actualizada a 2019           

Nivel de Medición Cualitativa, Nominal. 

 

Nombre de Variable Fecha de Defunción 

Definición Conceptual Dato del año de muerte o defunción de la persona. 

Definición Operacional Columna FECHA_DEFUNCION, en Base de Datos Minsal.  

Año de Muerte desde 2010 a 2021. 

Nivel de Medición Cuantitativa, Discreta. 
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ANEXO 3: 
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ANEXO 4: CARTA APROBACIÓN COMITÉ ÉTICO CIENTÍFICO, FACULTAD 

DE ENFERMERÍA, UNIVERSIDAD DE CONCEPCIÓN 
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ANEXO 5: CARTA APROBACIÓN COMITÉ DE ÉTICA BIOÉTICA Y 

SEGURIDAD, VICERRECTORÍA DE INVESTIGACIÓN Y DESARROLLO, 

UNIVERSIDAD DE CONCEPCIÓN 
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ANEXO 6: CARTA APROBACIÓN COMITÉ ÉTICO CIENTÍFICO SERVICIO DE 

SALUD CONCEPCIÓN 
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ANEXO 7: CARTA DE SOLICITUD DE APOYO DAS SANTA JUANA 
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ANEXO 8. RESPUESTA A CARTA DE SOLICITUD DE APOYO DAS SANTA 

JUANA 
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ANEXO 9. DOCUMENTO DE CONFIDENCIALIDAD 
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ANEXO 10. DECLARACIÓN DE CUMPLIMIENTO DE LAS BUENAS 

PRÁCTICAS CLÍNICAS 

 



   

 368 

 



   

 369 

 



   

 370 

 


